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Prélogo

BEGONA ROMAN MAESTRE

Dra. en Filosofia, profesora de ética. Universidad de Barcelona
Profesora del titulo propio en Etica Sociosanitaria (UPV/EHU)

Entre las grandes satisfacciones de ser profesora, esta la de ver crecer in-
telectualmente a los alumnos incluso hasta contemplarlos convertidos en
los mejores interlocutores validos en la materia misma que una imparte. Si
a eso se anade que una es profesora de ética aplicada, que los alumnos han
cursado el postgrado en ética sociosanitaria y que se aplican a resolver pro-
blemas con los que lidian diariamente, entonces la satisfaccién es total.

Mas alla de esta doble satisfaccion, en los trabajos que aqui se publican
se aprecian tres caracteristicas que me merecen un énfasis especial. En pri-
mer lugar, a pesar de que todas son profesionales de largo recorrido, siguen
con deseo de formarse y de contribuir con ideas innovadoras procedentes
de su estudio a mejorar los servicios de su organizacién. En segundo lugar,
destaca el valor de pensar los problemas complejos que afrontan en sus lu-
gares de trabajo y desde una perspectiva ética, no meramente técnica. En
tercer lugar, abordan, como no podia ser de otro modo, los temas funda-
mentales de la ética aplicada en la Ultima década. Ahondemos un poco mas
en cada una de estas tres caracteristicas con animo de aclarar por qué me
parecen tan esenciales.

Cuando los profesionales desean formarse y no sélo para mejorar sus
conocimientos ascender en su carrera, o para satisfacer su curiosidad (sin
duda motivos muy licitos) sino que lo que buscan es transformar el saber
adquirido en poder resolutivo, literalmente para resolver problemas, y en
responsabilidad, demuestran un gran compromiso con su profesion y su or-
ganizaciéon. No se trata sélo de realizar unos estudios para uno, ni siquiera
para mejorar su carrera profesional. Todos los trabajos que aqui se presen-
tan se centran en la otredad que nos interpela y que, en ultimo término,
es la ciudadania. Hay un deseo de ser servidor publico, de servir eficiente-
mente desde criterios de dignidad, justicia, y calidad. Lejos de adoptar una
actitud pasiva, de describir los problemas o de quejarse sin mas; mas alla de
esperar a que los de arriba cambien las cosas o de esperar pacientemente la
jubilacion, domina aqui la voluntad de poner manos a la obra, de pensar y
trabajar juntos. Mas que protestas, hay propuestas.
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Es de alabar que estas profesionales piensen en la transferencia de sus
conocimientos y replanteen las maneras de tratar a las personas, de rela-
cionarse con la ciudadania, con los profesionales, o de regenerar las orga-
nizaciones para que estan a la altura de las nuevas y viejas vulnerabilida-
des a las que prestar atencién y atenciones. Fruto del compromiso con las
respectivas profesiones que han escogido, se hacen cargo de la compleji-
dad de la toma de decisiones que tienen que ver con personas y que im-
pactan profundamente en la vida cotidiana de estas.

Por ultimo, vale la pena insistir en los tres dmbitos en los que se centran
los trabajos que aqui se presentan, a saber: 1) el modelo centrado en las per-
sonas; 2) la importancia de la autonomia y lo que ésta conlleva en la toma
de decisiones; 3) la ética de las organizaciones.

Donde mas se aprecia (seguramente porque mas lo necesitaban) el
modelo centrado en las personas es en los servicios que atienen a perso-
nas que dependen mucho de los servicios y profesionales que los atien-
den, como es el caso de personas mayores, o con discapacidad, que tie-
nen que pasar mucho de su tiempo residencias, en centros de dia o en
pisos tutelados. EIl modelo centrado en las personas supone, en efecto,
un cambio de paradigma en la relacidn con las personas, entre los profe-
sionales y en toda la gestidn de los servicios. El cambio es copernicano, es
decir, radical, y empieza con el nombre mismo. En el centro, que orienta,
arroja luz y donde se focaliza todo, el sol, es decir, las personas atendidas;
y sus satélites son los profesionales y los familiares. Porque no suele ser
esa ni la dindmica ni la orientacién hay que hacer una revolucién, lo que
exige asumir riesgos. El cambio comienza por empoderar a las personas
que deben estar en el centro. Sélo se aprende a gestionar la propia vida
gestionandola. Si, de repente, a uno le ponen en el escenario y le gritan
“accion” cuando siempre han sido los otros los que han escrito el guion,
han decidido por él, se lo han organizado todo, ocio incluido, la sensa-
cion puede ser de abandono por parte de unos, y de culpa si pasa algo
por parte de otros. Cada uno tiene su ritmo y su impetu, también deberia
tenerse esto en cuenta. lgualmente, a mas de uno les pueden pillar como
minimo desentrenado las preguntas por cudl sea su voluntad, preferen-
cias y deseos.

Mencién aparte merece el cambio de mentalidad de profesionales:
alld donde trabajan no es una oficina ni un hospital sino un lugar donde se
acompana la vida y una vida en busca de la vida buena. Los profesionales
satélites caminan al lado para ir descubriendo qué y cdmo lo quiere esa per-
sona, Unica e irrepetible, en ese momento de su vida. Mas compleja es la re-
lacion con las familias, o cuando son inexistentes, y se ha de averiguar cémo
querrian esas personas ser tratadas y si sus decisiones son respetables res-
pecto a lo que ha sido su vida.
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Precisamente por esa complejidad de acompanar personas en condicio-
nes de vulnerabilidad, el cuidado de la intimidad, la confidencialidad, la ca-
pacidad y el respeto y promocién de la autonomia devienen esenciales. Ya
sabemos que no es sélo una cuestion de firmar el consentimiento informado,
es cuestion de saber qué nivel de riesgo es razonable consentir que las per-
sonas tomen, incluso de acompafarlos en ello. Ha sido una grata sorpresa
saber que a ese proceso de empoderamiento se apunta la fisioterapia. En-
contramos aqui una propuesta para convertir al paciente en agente, lo que
requiere de toma de conciencia del profesional sobre el cambio de para-
digma, asi como un cambio en las expectativas del paciente, al que le piden
co-participacién en la toma de decisiones. La rehabilitacion y la calidad de
es0s servicios es mejor, y seguro que en todos los sentidos, técnicos y éticos.

Encontramos algunos trabajos dedicados a la importancia de institucio-
nalizar la ética. Unas veces se centran en los cédigos, cual hojas de ruta, cual
partituras que van marcando sentido y ritmos. El proceso mismo de pararse a
reflexionar sobre los valores por los cuales una organizacién se quiere caracte-
rizar ya es un doble cambio: pararse y pensar. Supone una toma de distancia
de la rutina cotidiana para averiguar, mas alla del cbmo y de quién hace qué,
los porqués. Supone replantear lo que se hace desde la coherencia con lo que
se quiere ser, hacer como organizacién; y cémo queremos ser conocidos y re-
conocidos por todo ello. A esa ética organizativa también ayuda la promocién
en su seno de los espacios de reflexion, para no dejar a los profesionales solos
tomando decisiones complejas, en entornos de incertidumbre y de compleji-
dad. Y todo ello sin olvidar la importancia de la ejemplaridad publica. Necesi-
tamos, y mucho, la confianza de quienes no tienen razones para confiar una
vez mas cuando la vida les ha defraudado mucho en ese sentido.

Cuando la universidad asume su responsabilidad social y forma a los
profesionales para que actualicen sus conocimientos, también en ética;
cuando esos profesionales hacen sus deberes y cumplen con el objetivo de
terminar sus estudios con un trabajo de investigacion, es un deber de aque-
lla reconocer el valor de las tareas y darlas a conocer. Esta publicacion es un
reconocimiento y un ejercicio de responsabilidad en la transferencia de co-
nocimientos. El objetivo ahora es doble: que se pongan en marcha las mu-
chas buenas ideas que aqui se defienden, y que vengan otros y continden
pensando mas alld de lo que aqui hoy se ha propuesto.

Necesitamos publicaciones en el dmbito de la ética en la intervencién
social: tanta asistencia directa y de urgencia ha dejado huérfana de pubili-
caciones con las reflexiones éticas de los que estan en la trinchera. Doy las
gracias por todo esto a los queridos alumnos que aqui han escrito, y a las
coordinadoras del postgrado en ética sociosanitaria que me hayan dado la
oportunidad de ser profesora y de escribir estas paginas y a la Universidad
del Pais Vasco por facilitarlo.






Introduccion.
La formacidon en ética sociosanitaria

BoNi CANTERO SEVILLA

Trabajadora Social. Ayuntamiento de Vitoria-Gasteiz
Miembro del Comité Académico y profesora en titulo propio en Etica Sociosanitaria
Presidenta del Comité de ética en Intervencién social de Araba/Alava

No es baladi que hablemos de ética, no lo es.

Recuperar lo esencial, incorporar los valores éticos que respeten la dig-
nidad, la autonomia y los derechos de las personas supone un verdadero
ejercicio de responsabilidad y compromiso de todos y todas, profesionales
e instituciones. Se trata de una apuesta decidida por un modelo que pro-
pugna la calidad de vida y que pone a las personas en el centro de nuestra
atencion.

En la atencién social, sanitaria y sociosanitaria, actuamos sobre aspectos
fundamentales para el vivir propiamente humano como son: la intimidad,
la corporalidad, el desarrollo y la seguridad emocional, la interaccion, inte-
gracion e incorporacion social, los niveles de proteccion, la responsabilidad
personal, y tantos otros que configuran una vida de calidad. Que dichas ac-
tuaciones, ademds de cumplir con los requisitos de integralidad, personali-
zacién y continuidad, sean correctas desde el punto de vista técnico y ético,
es una obligacion de los y las profesionales y las instituciones implicadas, ya
que de ello depende el respeto de la dignidad y derechos de la ciudadania.

Las profesiones sanitarias y sociales son profesiones con un alto valor
social. Desarrollamos nuestra labor desde una posicién de proximidad a la
ciudadania, y la relacién asistencial es siempre una relacién profesional que
pretende un bien, un beneficio. Por eso, esta proximidad puede ser una
oportunidad y una fortaleza, pero también puede ser una debilidad, porque
depende de la gestion que hagamos de ella, depende de la distancia. Nece-
sitamos tomar decisiones complejas, somos profesionales muy decisionis-
tas, y no podemos dejar la toma de decisiones al arbitrio de las y los profe-
sionales.

Los valores han cambiado, la sociedad es cada vez mas plural, las necesi-
dades se han incrementado y se han complejizado y, si intervenimos desde
nuestros valores personales corremos el riesgo de no respetar la biografia
de las personas. Constatamos un aumento de la aporofobia, la gerontofobia,



14 BONI CANTERO SEVILLA

y otros tipos de discriminacién que suponen un verdadero atentado contra
la dignidad de las personas mas vulnerables y que debilitan la necesaria co-
hesion social. Ademds, han cambiado nuestra practica y nuestras institucio-
nes. Y el sistema, en ocasiones, no garantiza la equidad, con lo cual circuns-
tancias iguales tienen respuestas diferentes en funcién del territorio en el
que son atendidas. Esta inequidad genera desigualdad.

Por otro lado, debemos aceptar la interdependencia profesional, com-
partir los conocimientos con otras personas y salir de la zona de confort,
que ademas nos enriquece en lo personal y en lo profesional. Con todo ello,
como profesionales, hoy mas que nunca necesitamos mucha competencia
técnica, pero también muchas disposiciones morales, un compromiso ético.
Necesitamos principios y, necesitamos profesionales virtuosas y virtuosos.

La ética es el discurso del deber, es comprometerse, y nuestro compro-
miso para actuar éticamente es un aspecto esencial de la calidad del servi-
cio que ofrecemos en los servicios sociales y de salud. Por eso, por la incer-
tidumbre y por los riesgos que asumimos, es necesario incorporar la ética,
porque la ética nos aporta prudencia.

La reflexion ética, ademads, nos aporta humildad, amabilidad, generosi-
dad, paciencia y, sobre todo, no juzgar. Nos hace personas mas reflexivas,
con mayor tolerancia a la incertidumbre y con mayor capacidad de indig-
nacién ante las injusticias. Y es imprescindible esta mirada, mas que nunca,
para recuperar la confianza en las personas, en la ciudadania.

Nuestra misidon es atender a las personas para capacitarlas, para que
puedan llevar a cabo un proyecto de vida buena en una sociedad justa, que
ha de garantizar la igualdad de oportunidades. Lo justo es dar a cada uno lo
suyo, pero jquién es cada uno? y ;qué es lo suyo?

Las dos grandes virtudes de una ética ciudadana son la justicia y la com-
pasion. Una ética de la justicia y la compasion no deja lugar para el odio,
para el rechazo, para el desprecio, que genera victimas en tantos lugares.
Junto con la justicia, el modelo de organizacién que nos debe caracterizar
tiene que tener en cuenta la responsabilidad y solidaridad. La responsabili-
dad exige crear capacidades. Y, la solidaridad y la justicia tenemos que cul-
tivarlas con mucha inversién en educaciéon porque necesitamos una comu-
nidad solidaria, pero una solidaridad enraizada, no una solidaridad de actos
publicos y campanas.

Es imposible atender la vulnerabilidad sin cuidar, y cuidar requiere sery
sentirse cuidado/a, pues no se puede dar lo que no se tiene; de ahi la impor-
tancia del autocuidado y el cuidado de los/las profesionales, porque si des-
humanizamos la mirada, deshumanizamos al resto de personas y nos des-
humanizamos un poco nosotras y nosotros. Pero la virtud fundamental del
cuidar es la compasion. No hay virtud profesional sin una comunidad que la
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fomente. Necesitamos que nuestras ciudades, nuestros pueblos, sean entor-
nos compasivos, comunidades unidas por la vocacién de cuidar y sensibles
a las necesidades de las personas.

Entonces, la clave es la educacion, educar en la compasién. Pero, ade-
mas, tal y como nos dice Adela Cortina, la compasion necesita la mirada Iu-
cida, porque no hay ningtin ser humano que no tenga nada que ofrecer. Es
ceguera nuestra, hay que agudizar la vista y la sensibilidad para valorar a la
persona, aunque no sea “a cambio de”.

Recogiendo inquietudes similares a las aqui expuestas, las lineas estraté-
gicas de atencion sociosanitarias para Euskadi, trazadas el afo 2013, acorda-
ron la creacion de la comisién sociosanitaria de comités de ética. Se trata de un
espacio comun para la coordinacién de los comités de ética asistencial del ambito
de la salud y de intervencion social de Euskadi, un espacio en el que compartiry ho-
mogeneizar protocolos y procedimientos de trabajo y, promover tanto la for-
macion como la actividad investigadora en ética.

Es en este marco donde se plantea la necesidad de crear una forma-
cién universitaria de posgrado, desde la necesidad de construir y expandir
una cultura de atencién sociosanitaria. La Facultad de Relaciones laborales
y Trabajo Social de la Universidad del Pais vasco recoge la propuesta de un
grupo de profesionales con larga experiencia y formacién en ética, dando
forma al Titulo Propio en Etica Sociosanitaria, cuya primera edicién se desa-
rrolla el curso 2018-2019. El objetivo es formar en ética aplicada y resolucién
de conflictos a profesionales del ambito de la intervencion social, sanitaria y
sociosanitaria. Esta dirigido a tituladas y titulados universitarios con estudios
superiores en areas de conocimiento o perfiles profesionales en Trabajo So-
cial, Psicologia, Medicina, Enfermeria, Educaciéon Social, Fisioterapia, y otros
relacionados.

Desde su nacimiento, este titulo permite que los/as profesionales actua-
licen sus conocimientos tedricos y practicos, a través de la reflexion analitica
y critica, del trabajo autébnomo, cooperativo y multidisciplinar, mediante la
utilizacion de metodologias que aumenten sus competencias para la reso-
lucion de problemas reales y complejos de la realidad sociosanitaria, con un
enfoque ético. También se ha considerado importante que este nuevo titulo
impulse estudios y trabajos de investigacion. Contribuira por tanto a impul-
sar la investigacion cientifica y académica, con trabajos académicamente ri-
gurosos realizados sobre la practica profesional, que permitan contribuir al
desarrollo y mejora de nuestra sociedad.

Ejemplo de los primeros pasos en este sentido son los Trabajos de Fin
de Posgrado recogidos en este volumen. Son fruto de las reflexiones de las
y los profesionales que han cursado el Especialista Universitario en Etica So-
ciosanitaria en la que ha sido su primera edicion, la del 2018-19.
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Mi agradecimiento, a ellos y ellas, el alumnado, por su contribucién al
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lizados. De la misma manera, agradecer al equipo decanal y al profesorado
de la Facultad de Relaciones Laborales y Trabajo social de la UPV/EHU por su
implicacion en la puesta en marcha del posgrado, los medios puestos a su
disposicion y la apuesta por esta publicacion.

También, dar las gracias a los Comités de ética asistenciales y de inter-
vencion social de Euskadi y, sobre todo, a los miembros de estos Comités,
los cuales forman parte del profesorado del posgrado, por su empefio en la
incorporacién de la ética en la practica profesional como mejora de la cali-
dad de la atencién a las personas.

Y, por ultimo, mi mas sincero agradecimiento a la profesora Begofa Ro-
man por su participacidon en el posgrado y su generosa contribuciéon con
el texto de presentacién de los articulos de esta publicacién y; al profesor
Diego Gracia por su conferencia de cierre del posgrado y por regalarnos un
magnifico epilogo a este libro.

A todos y todas, jgracias!



Las practicas profesionales con
mayores residentes en apartamentos
tutelados: la preservacion de la
confidencialidad e intimidad

MIRIAM ARENAZA LAMO

Trabajadora Social. Ayuntamiento Vitoria-Gasteiz
Especialista Universitaria en Etica Sociosanitaria (UPV/EHU)
Miembro del Comité de Etica de Intervencién Social de Araba

Resumen. Los apartamentos tutelados para personas mayores dependientes
del Ayuntamiento de Vitoria-Gasteiz son un recurso publico més en la red de los
servicios sociales. En su origen, se concibieron como un sistema de alojamiento
y de convivencia alternativo a la tradicional institucionalizacién en residencias.
Estos recursos son el hogar de las personas que residen en ellos, y donde las y
los profesionales ejercen su actividad laboral. En ellos, intimidad y hogar son
dos elementos estrechamente unidos que hay que proteger y cuidar, y, donde
surgen dificultades en la intervencién social.

Este trabajo pretende mejorar las practicas profesionales diarias relativas a la
confidencialidad e intimidad en los apartamentos tutelados. A partir del analisis
realizado, se ha constatado que ni los profesionales, ni los residentes, ni la insti-
tucion, consideran estos recursos de alojamiento como el hogar de las personas
que alli residen por lo que, en numerosas ocasiones, se presentan dificultades
relativas a la intimidad y la confidencialidad. Es por ello necesario avanzar en el
modelo de atencidn centrada en la persona, disefiando planes personalizados
gue se materialicen en consentimientos informados, fomentando la autonomia
y la toma de decisiones, y realizando acciones formativas con el fin de incorpo-
rar la perspectiva ética en la actividad diaria profesional.

Palabras clave: intimidad, confidencialidad, servicios sociales, personas mayo-
res, apartamentos tutelados.
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1. Introduccion’

Los recursos de apartamentos tutelados para personas mayores depen-
dientes del Ayuntamiento de Vitoria Gasteiz, son un servicio de alojamiento
destinado a personas mayores en situaciéon de dependencia grado I. Cuenta
con apoyo de personal para ejercer funciones de tutelaje, mediacién-inter-
mediacién, acompafamiento social y supervision, asi como atencién perso-
nal y doméstica.

Este trabajo parte de la premisa de que, con frecuencia, los y las profe-
sionales que realizan su labor en los apartamentos tutelados parecen obviar
que, aungue sean recursos municipales, son también domicilio y hogar de
las personas que alli residen. No reconocer este hecho puede suponer gra-
ves deficiencias en la salvaguarda de la confidencialidad e intimidad. Por
ello, este trabajo destaca la importancia de la intimidad y confidencialidad
en los servicios sociales, su relevancia en el establecimiento de las relacio-
nes entre profesionales y, en este caso, personas mayores residentes. Ana-
liza las caracteristicas de los espacios profesionales, los aspectos relaciona-
dos con la informacién sobre las personas residentes, lo referentes al acceso
a lugares propios por parte de las y los profesionales, asi como los conflictos
y dilemas éticos que se presentan.

En general, se pone de manifiesto la necesidad de que toda interven-
cién debe ir acompanada de la generacién de confianza y la obtencién del
consentimiento por parte de quien es objeto de apoyo.

2. Intimidad y confidencialidad en el dmbito de los servicios sociales

La palabra confidencialidad puede definirse como “la fe que tiene la
persona cuando ve que aquel a quien confia un secreto le garantiza la segu-
ridad de poder compartir su intimidad” (Comité de Etica de Servicios Socia-
les de Cataluia, 2013b, p. 7). De esta definicion puede derivarse que la con-
fidencialidad se sucede en un marco de relacion interpersonal de confianza.
Por otro lado, la intimidad seria “lo mas privado del ser humano, lo que la
persona guarda para si o, por extension, para su circulo de personas de ma-
yor confianza” (VV.AA. 2016, p. 20). En una frase que vincula ambos térmi-
nos, Begoia Roman (2016) sefala que “el deber de confidencialidad es la
garantia del derecho a la intimidad” (p. 123).

Si la dignidad es el atributo no biolégico mas importante que se
otorga a la condicién del ser humano, la intimidad es la forma mas desta-

' El proyecto de este trabajo ha recibido el informe favorable del CEISH-UPV/EHU (Comité
de ética para las investigaciones con seres humanos, sus datos y sus muestras).
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cada en la que se manifiesta. En el respeto a la intimidad de la persona se
reconoce su singularidad; quien no respeta al otro en su humanidad, no
puede respetar su intimidad. Por ello, quien no respeta la intimidad del
otro, no lo reconoce como persona. Asi, lo intimo se manifiesta en dos am-
bitos: por una parte, el de la presencialidad (el cuerpo, su espacio y sus
objetos) y por otra, el de la informacion (aquello que se sabe de alguien).
Ambos itinerarios se entrecruzan, generando dos tipos de deberes: los de
respeto y cuidado derivados de la presencialidad, y los deberes de confi-
dencialidad y secreto profesional derivados a su vez de la informacién (Ca-
nimas, 2017, p. 6).

Figura 1
Intimidad y deberes

Fuente: Elaboracion propia a partir de Canimas, 2017, p. 6.

Tal y como recoge el texto elaborado por el Grupo Promotor de Etica
en Intervencion Social del Principado de Asturias (2013, p. 9-13), en servi-
cios sociales, confidencialidad e intimidad son asuntos que afectan a los/
las profesionales de la intervencion social. La proteccién de ambas asegura
el cumplimiento del deber como profesionales, el respeto a las personas y
a sus derechos, desde el reconocimiento de su dignidad. La proteccién de
la confidencialidad e intimidad son requisito para una intervencién que
reconoce la necesidad de privacidad de las personas, y el derecho a la con-
fidencialidad y la obligacién de secreto profesional, son condicién necesa-
ria para que la intervencion social sea fecunda. La intimidad es el espacio
donde acceden personas que generan confianza y son autorizadas para
compartir ese espacio considerado de alta vulnerabilidad. Por tanto, quien
trabaja en este ambito, accede continuamente al espacio privado de las
personas para realizar intervenciones, con el objeto de protegerlas y/o
prestar apoyos para desarrollar su autonomia (se conocen sus valores, se
exploran sus sentimientos, se toca su cuerpo, se gestiona sus propiedades
y recursos econémicos...). En definitiva, se participa continuamente en el
espacio privado y restringido de las personas.

La confidencialidad en las diversas intervenciones en servicios sociales
puede abordarse desde tres perspectivas, la asistencial, la ética y la legal:
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Figura 2

Diferentes perspectivas de la confidencialidad en la intervencién
de los Servicios Sociales

Fuente: Elaboracién propia a partir del Comité de Etica de Asturias, 2013 pp. 9-20.

2.1. Diferentes perspectivas de la confidencialidad en la intervenciéon de
los Servicios Sociales

2.1.1. Perspectiva asistencial

La sociedad demanda instaurar un modelo basado en derechos, en la
corresponsabilidad y en la autonomia, poniendo a la persona en el centro
de atencién. Por un lado, el modelo asistencialista tradicional es un modelo
rehabilitador, centrado en los déficits personales, determinando relaciones
paternalistas, otorgando la responsabilidad de las decisiones a los/las pro-
fesionales y siendo desconsiderado con la condicién de persona, sujeto de
derechos, al reducirla a objeto de atencién y proteccion (Comité de Etica
de Intervencién Social de Bizkaia, 2017, p. 11). Por otro, el modelo de acom-
pafamiento tampoco mejora la situacion de dependencia, a pesar de que
si asume la condicién de sujeto de derecho de las personas (Roman, 2016,
pp. 81-83).

Por ello, la ineficacia de ambos modelos, asi como el tipo de relaciones
que se crean, de dependencia o de sumisidn respectivamente, hace que se
promueva un modelo mas flexible, centrado en la persona y basado en la
equidad, la buena praxis y el respeto a la autonomia. Este modelo, otorga a
la persona el derecho al control de la informacién y de los datos, teniendo
en cuenta que la institucion tiene la custodia de la informacién, pero ni ella,
ni los/las profesionales son propietarias/os de la misma, dado que la titular
de la informacién es la persona. En la relacién asistencial, la confidencialidad
es un derecho que exige el deber de secreto profesional, y el pilar basico de
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los sistemas de atencion a la persona es la confianza en el/la profesional, lo
cual implica el reconocimiento de su pericia y la conviccidon de que trabaja
en la busqueda del beneficio, la autonomia y la proteccién de la intimidad
de la persona atendida (Comité de Etica de los Servicios Sociales de Cata-
luia, 2013b, pp. 8-36).

2.1.2. Perspectiva ética

Begofia Roman (2016), en su libro Etica en Servicios Sociales, sefala que la
ética pretende promover un pensamiento critico y una actitud reflexiva res-
pecto a las précticas profesionales. La confidencialidad y la intimidad son fun-
damentales para desarrollar la confianza en las y los profesionales por parte
de las personas atendidas. Como consecuencia de la complejidad de las rea-
lidades personales con las que se trabaja, diferentes fundamentaciones éticas
deben orientar las intervenciones, los principios deben guiar las decisiones
conteniendo valores que, a su vez, se concretan en virtudes.

Asi, es necesario desarrollar fundamentaciones éticas que planteen la
atencion a la diversidad frente a la universalidad, que complementen la im-
parcialidad con el compromiso personalizado en la prestacién de apoyos
para el desarrollo de la privacidad y la intimidad de las personas. Con todo,
la superacion del paternalismo en la gestion de la privacidad es algo re-
ciente, y existen reticencias en relacién a considerar que las personas con
autonomia limitada, especialmente quienes viven en recursos de aloja-
miento permanente, puedan desarrollar proyectos de vida autorrealizados,
que incluyan modos propios de vida privada e intima (VV.AA., 2016, p. 16).
Al hilo de este tema, Goikoetxea (2013) y VV.AA. (2016) destacan las siguien-
tes fundamentaciones éticas basandose en diferentes fuentes:

a. El enfoque de las capacidades (Nussbaum, 2006) es considerado una
doctrina politica que especifica las condiciones necesarias para que
una sociedad sea minimamente justa. Se concreta en un conjunto
de derechos fundamentales para la ciudadania que, de no garan-
tizarse, supondria una violacién de la justicia basica. Establece que
la autonomia es una necesidad basica y trasversal al resto de nece-
sidades, lo que lleva a evitar el paternalismo. También implica, en
cuanto a la proteccion de la intimidad, reconocer el respeto a la ges-
tion y expresion de la vida emocional como esfera privada; la nece-
sidad de ofrecer apoyos a las personas para que tengan capacidad
de desarrollar una vida intima, y la importancia de que cada persona
tenga control sobre su entorno.

b. Un segundo soporte es el enfoque de los funcionamientos seguros
(Wolf y De-Sahlit, 2007) que afirma que la dependencia es una des-
ventaja social y un problema de justicia social. Esto implica la obli-
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gacion de prestar apoyos para que las personas puedan acceder a
espacios privados e intimos cuando sea necesario, la necesidad de
buscar alternativas para que cualquier intervencién en recursos de
alojamiento no suponga una renuncia a espacios privados e intimos,
y la importancia de la imagen social y el honor.

¢. La Teoria del reconocimiento (Ricoeur, 2005 y Fraser, 2008) sefiala
que éste tiene varias dimensiones, entre las que destaca el recono-
cimiento intersubjetivo de la persona mayor como un valor, por lo
que exige su participacion en los procesos de establecimiento de
normas.

d. Por ultimo, la Etica del cuidado (Gilligan, 2013) se refiere a las co-
nexiones entre las personas y las responsabilidades que subyacen
a las relaciones. La responsabilidad y el respeto son sus conceptos
centrales. En servicios sociales, el contexto, lo particular y las relacio-
nes son importantes, y el cuidado implica una sensible relacién in-
terpersonal, no un mero cimulo de atenciones. Ademas, partiendo
de la base de que cuidar es una virtud, se deben incorporar los valo-
res del cuidado, evitando generalizaciones, fomentando la capacita-
cién del profesional y cuestionando la implementacion de determi-
nadas técnicas invasivas en la vida intima.

Respecto a los principios éticos universales que deben guiar las actuacio-
nes profesionales, diversos autores los abordan dentro del contexto de con-
fidencialidad e intimidad (Goikoetxea, 2013 y Comité de Etica de los Servi-
cios Sociales de Catalufa, 2013a). La dignidad se considera la categoria ética
fundamental cuando se abordan las obligaciones que tenemos con las per-
sonas mayores. Implica respeto, supone capacitacién para la autonomia y
exige el reconocimiento de los derechos de ciudadania. La no maleficencia
exige a los profesionales disponer de los conocimientos, habilidades y acti-
tudes para que, en su relacion con las personas dependientes, no se lesione
su integridad y dignidad. La justicia engloba la imparcialidad, la equidad y la
igualdad de derechos respecto a la distribucién de recursos limitados con
la participacion de los/las afectados/as. La autonomia es unos de los funda-
mentos del deber de confidencialidad, que obliga a respetar la libertad de
las personas en la gestion de su vida personal. Por ultimo, la beneficencia es
el principio mas implicado en el buen trato a las personas mayores.

Es importante sefialar que en el dmbito asistencial y en el social, las re-
laciones que se exigen a los/las profesionales de atencién y asistencia son
de excelencia profesional, lo cual es imperativo que sus decisiones y accio-
nes eviten violentar la intimidad y la privacidad de las personas mayores.
Se considera necesario, por lo tanto, desarrollar virtudes, es decir, cualida-
des que permitan llevar a cabo decisiones correctas en situaciones adversas
(Goikoetxea, 2013, p. 430 y Canimas, 2017, p. 9).
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2.1.3. Perspectiva legal

El derecho a la intimidad y a la confidencialidad, se complementan con
el derecho a la proteccién de datos de caracter personal. Ambos derechos
(confidencialidad y proteccién de datos) estan recogidos en diferentes nor-
mativas. Asi, a nivel internacional, los derechos humanos quedan reconoci-
dos en la Declaracién Universal de los Derechos Humanos, donde se hace
referencia a la proteccion contra intromisiones en la vida privada y el domi-
cilio. Ademas de lo anterior, numerosa legislaciéon europea incide en la pri-
vacidad y confidencialidad.

Por otro lado, la Constitucién Espafola de 1978 incorpora los derechos
fundamentales de la persona, el Cédigo Penal trata aspectos parciales del
secreto profesional, la Ley 1/82 de proteccion civil incluye la proteccién al
honor, a la intimidad y a la propia imagen y la Ley 15/99 de proteccién de
datos personales establece los derechos de las personas en relacién con sus
datos y el deber de proteccion de las organizaciones. En el ambito sanitario,
la Ley 41/2002 concerniente a la salud y la autonomia del paciente, ha sig-
nificado un paso adelante que, en muchos aspectos, podria aplicarse al am-
bito de los servicios sociales. A su vez, todos los colegios y las asociaciones
profesionales han elaborado cédigos donde se hace referencia al secreto
profesional. Asi, el Cédigo Deontolégico de Trabajo Social (2012) y el Cédigo
de Etica de la Federacion Internacional de Trabajo Social (2004), establecen
que los/las profesionales actuaran desde los principios de derecho a la inti-
midad, confidencialidad y el uso responsable de la informacién (Comité de
Etica Servicios Sociales de Cataluia, 2013b, pp. 16-18 y 39).

A nivel autonémico, tanto la Ley 12/2008 de Servicios Sociales como
el Decreto 64/2004 que aprueba la carta de derechos y obligaciones de las
personas usuarias y profesionales de los servicios sociales, establece el de-
recho a la privacidad, la confidencialidad y a la autonomia, asi como a parti-
cipar en las decisiones. A nivel municipal la normativa de apartamentos tu-
telados establece el respeto a la intimidad personal y familiar, asi como el
derecho a la confidencialidad

2.2, Intimidad y confidencialidad en recursos de alojamiento para
personas mayores

Numerosos estudios coinciden en sefalar el deseo de las personas de
envejecer en su casa, por lo que la intervenciéon que seria aconsejable rea-
lizar en los recursos de alojamiento para personas mayores debe orientarse
a hacer de esta vivienda habitual, su hogar. Desgraciadamente, muchas ins-
tituciones y profesionales consideran que los servicios de alojamiento para
personas mayores son espacios en los que son emplazados a vivir, mientras
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que para las personas que alli viven es su hogar, un lugar donde pueden te-
ner intimidad. En muchas ocasiones, las y los profesionales no sienten que
trabajan en las casas de otras personas. Ello se refleja en muchos ambitos de
la vida cotidiana, como por ejemplo en los reglamentos de régimen interno,
en la gestién de los asuntos, en la manera de gestionar los espacios, etc. Es
esta mirada la que debe cambiar, con el fin de que los recursos de aloja-
miento sean el domicilio y el hogar de las personas que residen en él con las
mismas condiciones de libertad, intimidad y confort que tiene cualquier per-
sona en su casa, Y en el cual las y los profesionales son emplazados a ejercer
su tarea laboral y, a su vez, las instituciones, su servicio asistencial. Ademas,
es necesario tener en cuenta que construir el propio hogar es un proceso
que requiere tiempo y que, en el ambito de los recursos de alojamiento para
personas mayores, puede ir acomparnado de un proceso de deconstruccién
de otros hogares, con lo cual, las organizaciones y las y los profesionales de-
ben ser sensibles a estos itinerarios y prestar el apoyo necesario (Comité de
Etica los Servicios Sociales de Catalufia, 2017, pp. 6-13).

Asi mismo, es importante destacar, de nuevo, que la intimidad y el ho-
gar son dos elementos estrechamente unidos, primordiales para la existen-
cia humana, que hay que cuidar, por lo que las organizaciones y las y los
profesionales no sélo deben proteger la intimidad de las personas atendi-
das, sino que la deben promover. Es preciso tener en cuenta también que
la intimidad tiene muchos niveles, grados y matices. En relacién a la inter-
vencién social, y en el caso de los recursos de alojamiento para personas
mayores, cabe poner especial atenciéon a la proteccidn de algunas de ellas,
tales como la intimidad corporal o fisica, referida a la limitacién en el acceso
al cuerpo de las personas por parte de otras; intimidad informativa, relativa
a la obligacion de confidencialidad de datos personales y la obligacion de
secreto; intimidad decisoria, relativa a la necesidad de intimidad en proce-
sos de toma de decisiones, y que precisa de un dmbito privado protegido o
en compafiia de las personas elegidas por la persona; intimidad espacial, re-
lativa al espacio que configura el dmbito privado; intimidad referida a la per-
sonalidad, relativa al acceso limitado y al tratamiento respetuoso de los as-
pectos que configuran la personalidad del individuo (sentimientos, valores,
etc.), que se puede entender como la suma del resto de tipos de intimidad
(VV.AA., 2016, p. 20-21).

Por lo tanto, y dado que las personas mayores atendidas en recursos de
alojamiento son ciudadanas y ciudadanos que tienen que poder ejercer sus
derechos, hay que ir introduciendo cambios que garanticen y potencien el
fomento de la autonomia personal y la participacién en todos los dambitos
de su vida. Para ello, el eje del sistema tiene que ser la persona mayor, sus
derechos, necesidades y obligaciones y no tanto los procedimientos, las ta-
reas y normas de actuacion o resultados cuantitativos (Comité de Etica de
los Servicios Sociales de Catalufa, 2013a, p. 5y 50).
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3. Las practicas profesionales con mayores residentes:
conflictos, dilemas éticos y buenas practicas

El objetivo principal de este trabajo es aportar lineas de mejora para las
practicas profesionales con respecto a la confidencialidad e intimidad de las
personas residentes en los apartamentos tutelados del Ayuntamiento de Vi-
toria-Gasteiz. Para ello, se exploran las dificultades y conflictos éticos que les
surgen a los/las profesionales, asi como su modo de resolucién; indaga si las
personas residentes consideran que su intimidad y la confidencialidad de
sus datos es respetada; y, finalmente, ofrece algunas recomendaciones para
la consecucién de buenas practicas profesionales. Se parte de la premisa
que con frecuencia los/las profesionales parecen obviar que los apartamen-
tos tutelados son el hogar de las personas que alli residen y que, no recono-
cer este hecho, puede suponer graves deficiencias en la salvaguarda de la
confidencialidad e intimidad.

El universo elegido para la realizacién de este estudio es el de uno de los
bloques de apartamentos tutelados, donde residen veintiuna personas resi-
dentes, de las cuales han participado diecinueve. Son personas auténomas
y con capacidad plena y similares caracteristicas en cuanto a edad, sexo y ni-
vel educativo. Asi mismo, han participado cuatro profesionales, todas ellas
mujeres. Se ha optado por una metodologia cuantitativa en forma de cues-
tionarios con preguntas abiertas y cerradas elaborandose dos modelos de
cuestionarios teniendo en cuenta si van dirigido a las profesionales o a los/
las residentes. Son cuestionarios de elaboracién propia y en los que en va-
rias de las preguntas se da la posibilidad de acogerse a varias respuestas.

3.1. Identificacion de las practicas profesionales en los apartamentos
tutelados

3.1.1. Caracteristicas de los espacios profesionales

En cuanto a las medidas existentes para proteger los datos de carac-
ter personal de los y las residentes en los espacios de trabajo, las profesio-
nales relatan que la documentacion se custodia adecuadamente, pero que
existen injerencias auditivas y visuales, dado que existen despachos que se
comparten con personas que no participan en la intervencién. Asi mismo,
a pesar de conocer la normativa que establece el tiempo y el tipo de docu-
mentacién que hay que archivar y/o destruir, parece necesario recordarlo
periddicamente dado que se conserva mas tiempo del debido.

Se mantienen todas las medidas de seguridad en cuanto a los soportes
informaticos, y en general, los teléfonos, impresoras y similares, estan co-
rrectamente ubicados, evitando que otras personas accedan a ellos. Es im-
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portante destacar que la existencia de teléfonos inalambricos puede dar
lugar a malas praxis, sobre todo cuando se utilizan en espacios comunes o
privados. Por ello, se considera necesario informar a las y los interlocutoras
que no se garantiza la privacidad de la conversacion.

Desde una perspectiva ética, se debe tender a contar con espacios y me-
dios que respeten la intimidad y el buen trato, por ello, se evitard realizar
entrevistas en despachos compartidos cuando otras profesionales se en-
cuentren en el mismo, asi como tener documentacién a la vista. Ademas, es
necesario recordar que debe evitarse transportar informacién en papel con
datos personales.

3.1.2. Aspectos relacionados con la informacién sobre las personas
residentes

La primera de las cuestiones esta relacionada con la informacién que se
proporciona a los y las residentes respecto a la utilizacién de sus datos. Las
profesionales consideran que la informacion facilitada se adapta a las capa-
cidades de cada persona, y que, ademas, se informa de manera verbal respe-
tando el derecho a la confidencialidad y el deber profesional. Sin embargo,
la mayoria de los/las residentes consideran que la informacién no esta adap-
tada a sus necesidades por lo que se desprende que no comprenden real-
mente lo que se les estd transmitiendo.

La informacién es una herramienta basica para la relacion que ayuda a
tomar decisiones fundamentales, por lo que debe ser veraz y darse en un
lenguaje comprensible, tanto si se realiza de manera verbal como escrita,
promoviendo la comunicacién personalizada y evitando mensajes genera-
les. La mitad de las profesionales sefialan que se informa a los residentes de
manera verbal sobre qué datos se van a compartir con otros/as profesiona-
les, sin embargo, esta opiniéon no es compartida por la mayoria de los resi-
dentes.

Respecto a la manera y la forma en que se transmite la informacién a
los/las residentes la mayoria de las profesionales y casi la totalidad de los/las
residentes, destaca que la transmisién de la informacion no se realiza a tra-
vés de formas o lugares informales como pasillos, papeles o notas. Sin em-
bargo, es importante tener en cuenta que mas de la mitad de los/las resi-
dentes, manifiesta que las profesionales habitualmente hacen comentarios
sobre otros residentes en espacios abiertos. Probablemente, el exceso de
confianza que da el convivir con las mismas personas a lo largo del tiempo,
haga que el trato se vuelva demasiado informal, facilitando este tipo de si-
tuaciones. Acciones formativas que promuevan la empatia, un trato calido
y respetuoso, que implique cercania y respeto, evitando caer en un trato ex-
cesivamente informal, hara que se modifiquen estas actuaciones.
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Respecto a la utilizacion de imagenes personales en los centros, la mayo-
ria de las profesionales dice solicitar por escrito autorizacion para la utilizacion
de imagenes, sin embargo, esta afirmacién contrasta con la opinién de los/las
residentes, quienes manifiestan que no se les solicita dicha autorizaciéon ni de
manera verbal ni escrita. Es importante recordar que la imagen esta recono-
cida como derecho fundamental y que cada persona es dueia de su propia
imagen, por lo que las personas residentes tienen derecho a controlar su difu-
sién, considerdndose necesaria una autorizacién por escrito.

Por otra parte, y dado que en los pisos tutelados se dan situaciones di-
versas que afectan a cada persona, tales como hospitalizaciones, ausencias
temporales del apartamento, etc., se ha indagado sobre el tipo de informa-
cion que se traslada a la familia o al resto de residentes en estas situacio-
nes. Las profesionales sefalan que, con anterioridad, se ha acordado verbal-
mente con la persona afectada sobre a quién y qué tipo de informacién se
debe trasladar. Este hecho es ratificado por las tres cuartas partes de los/las
residentes en relacion a la informacién que se traslada a familiares, sin em-
bargo, seialan que se traslada informacioén al resto de residentes sin haberlo
autorizado. La vida en los recursos, donde tanto profesionales como perso-
nas residentes trabajan y residen desde hace tiempo, configura las caracte-
risticas de las relaciones que mantienen. Algunos son aspectos positivos, ya
que puede haber mayor conocimiento, confianza o generacién de vinculos
afectivos, por ejemplo, pero esto a su vez puede tener consecuencias nega-
tivas relativas a los riesgos sobre la proteccion de la intimidad. Es necesario
sefalar que la persona, siempre debe dar explicitamente su permiso por es-
crito para poder compartir la informacién con otros/as profesionales, fami-
liares y/o resto de residentes.

Una medida de proteccion llevada a cabo con el objetivo de prevenir situa-
ciones de riesgo/emergencia es la supervision visual diaria de los/las residen-
tes. Estos Ultimos sefalan que han sido informadas de manera verbal de la me-
dida, sin embargo, no se les ha dado la posibilidad de negarse a que se realice.

De este analisis se desprende que, en muchos casos, la informacién no
se esta transmitiendo de manera comprensible, no se posibilita que se utili-
cen medidas protectoras que la institucidon considera adecuadas y, aunque
se han tratado aspectos relativos al traslado de la informacién a terceros de
manera verbal, no se formalizan por escrito. La informacion es la base fun-
damental del consentimiento informado, la realizacién de consentimientos
en los aspectos relativos a este apartado es una obligacion.

3.1.3. Acceso a lugares propios por parte de los/las profesionales

Se han analizado las practicas profesionales respecto al acceso a lugares
propios, a los apartamentos, y la opinién que sobre ello tienen los/las resi-
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dentes. Tanto las profesionales como los/las residentes sefialan que con el fin
realizar tareas de atencion personal y domiciliaria programadas, se acuerda
el modo de acceso de manera verbal. Sin embargo, el acceso de otros/as pro-
fesionales, tales como el personal de mantenimiento, no es posible progra-
marlo debido a la organizaciéon de quienes realizan los trabajos. La mayoria
de los/las residentes afirman que, en el caso de no encontrarse ellos/as en la
vivienda, no se les avisa ni firman consentimiento por escrito, con lo que el
personal de mantenimiento entra con la profesional del centro. Asi mismo,
y respecto a las limpiezas generales que se realizan anualmente, los/las resi-
dentes sefalan que son programadas y acordadas pero que, debido a su ca-
racter obligatorio, no se da opcion a decidir si realizarla o no.

Por otra parte, como medida de proteccidn, histéricamente y con el ob-
jetivo de acceder fuera del horario laboral de las profesionales en caso de
una emergencia se facilita a dos personas residentes una llave maestra que
da acceso a los apartamentos y zonas comunes. A este respecto, se destaca
que la mitad de los/las residentes han expresado que les gustaria que se
diese la opcién de decidir si se desea o no que otro/a residente tenga llave
de su apartamento.

3.2. Conflictos y dilemas éticos de los/las profesionales

Las profesionales consideran que han tenido conflictos éticos a la hora
de coordinarse tanto con la familia como con profesionales ajenos a los Ser-
vicios Sociales, asi como dificultades en relacién a los limites del secreto pro-
fesional y al deber de confidencialidad cuando la persona presenta autono-
mia limitada.

Los lugares denominados comunes tales como salas de estar, lavande-
ria, pasillos, etc. son sitios donde a las profesionales se les han presentado
conflictos, y es tanto en los lugares denominados como propios —los apar-
tamentos— y los denominados como intimos, donde se han presentado di-
ficultades éticas. La manera de resolverlos ha sido la realizacién de consultas
a los/las responsables, compafieros/as y utilizando el sentido comun.

Por otro lado, seria necesario que las profesionales contaran con forma-
cién relativa a aspectos legislativos sobre confidencialidad y secreto profe-
sional, asi como sobre ética aplicada a los servicios sociales.

4. Propuestas para buenas practicas profesionales

La mayoria de las profesionales considera necesario disefar y aplicar
protocolos de protecciéon de la intimidad y la confidencialidad adaptados a



LAS PRACTICAS PROFESIONALES CON MAYORES RESIDENTES EN APARTAMENTOS... 29

las necesidades de los/las residentes, asi como la realizacién de documen-
tos de consentimiento informados relacionados con dichos elementos. A
su vez, la mitad de los/las residentes consideran necesario disefar y aplicar
protocolos que sirvan para proteger su intimidad y su confidencialidad, y,
ademas, sienten que en ocasiones sus derechos se vulneran.

Como punto de reflexion, es destacable sefalar que mas de la mitad de
las y los residentes, a pesar de identificar claramente que existen deficiencias
en cuanto a intimidad y confidencialidad, consideran adecuado continuar
como hasta ahora. Quiza la sombra de un modelo paternalista que no pro-
mueve la autonomia de las personas pudiera estar detras de esta respuesta,
unido a sus propios valores y creencias. Ello hace que contemplen el recurso
de apartamento tutelado no como un derecho, sino como graciable. A pesar
de ello, se considerara necesaria una profunda reflexién por parte de los equi-
pos, que lleva a la elaboracién de consentimientos informados entendidos
como un derecho que reconoce que toda persona debe contar con los recur-
sos necesarios para comprender toda la informacién, ser escuchada y com-
prendida, y participar en las decisiones de su vida diaria. Es conveniente recor-
dar que uno de los fundamentos del deber de confidencialidad es el principio
de autonomia, el cual obliga a respetar la libertad de las personas en la ges-
tién de su vida personal, y se acerca al modelo que se propugna actualmente
basado en la atencién centrada en la persona.

5. Amodo de conclusion

intimidad y confidencialidad son cuestiones de especial relevancia en el
ambito de servicios sociales y, concretamente, en recursos de alojamiento
como los apartamentos tutelados para personas mayores, dado que el ac-
ceso por parte de las y los profesionales a los lugares propios e intimos de
los/las personas residentes son habituales en el trabajo diario. Intimidad y
hogar, por tanto, son dos elementos que tanto la institucién como los/las
profesionales que en ellos trabajan deben proteger y fomentar. Partiendo
de la premisa de que los y las profesionales que realizan su labor en los
apartamentos tutelados parecen obviar, que son asi mismo el hogar de las
personas que alli residen, y que este hecho, puede suponer graves deficien-
cias en la salvaguarda de la confidencialidad e intimidad, se ha podido llegar
a diversas conclusiones.

Seria necesario avanzar en la implantacién del modelo de atencién cen-
trada en la persona, que toma a ésta como protagonista teniendo en cuenta
sus valores, necesidades, deseos y prioriza su calidad de vida. Por ello, se
considera adecuado disenar planes de atencion personalizados que reco-
jan, ademas de las inquietudes y valores de las personas, aspectos relativos
a la confidencialidad e intimidad y que se materialicen a través de consen-
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timientos informados, entendidos éstos como procesos de deliberacién e
intercambio mutuo de informacion entre el/la profesional y la persona que
busca tomar las mejores decisiones.

Por otra parte, hay que sefalar que, a las profesionales, a pesar de que
perciben problemas, les cuesta identificarlos como éticos, probablemente
como consecuencia del desconocimiento existente en torno a la ética. Las
diferentes fundamentaciones que ofrece la ética, asi como los principios y el
desarrollo de las virtudes, hace que las profesionales encuentren argumen-
tos para dar valor a las personas residentes, respetar sus espacios, asi como
para responsabilizarse de sus actuaciones. Por ello, es adecuado realizar ac-
ciones formativas con el fin de incorporar la perspectiva ética a su actividad
laboral y facilitar instrumentos para que encuentren apoyo en los conflictos
éticos.

Es destacable que la percepcién de las profesionales no coincide en mu-
chos casos con la de las personas residentes en lo relativo a la transmisién
de informacién, solicitud de autorizaciones, etc. probablemente debido a
que no existen espacios de reflexién ni de feed-back donde se puedan anali-
zar las practicas diarias con el fin de mejorarlas.

El actual modelo asistencial da mas prioridad a la proteccién que a la au-
tonomia de las personas en lo referente a la confidencialidad y la intimidad,
y no facilita la toma de decisiones, por lo que se puede concluir que ni la ins-
titucion, ni las profesionales e incluso ni siquiera las propias personas resi-
dentes, consideran los apartamentos tutelados como el hogar de las perso-
nas que alli residen. Este hecho se manifiesta en muchos dmbitos de la vida
cotidiana como, por ejemplo, en la manera de gestionar el acceso a las vi-
viendas, en la normativa interna establecida que impide la decisién de las
personas residentes respecto a muchos aspectos, y donde no pueden ejer-
cer sus derechos de manera plena. Son considerados por todas las partes
como recursos graciables y no hogares. Es trabajo de la institucion y de los/
las profesionales realizar una reflexiéon, disefar y aplicar protocolos de inti-
midad y confidencialidad que favorezcan la autonomia de las personas re-
sidentes, y que se acerquen mas a modelos cuyo referente es la propia per-
sona.



La perspectiva relacional del
proceso fisioterapico en un marco
ético compartido: la transicion de

paciente a agente en una mutua
de accidentes de trabajo

1ZASKUN ARRIAGA BASTERRETXEA

Fisioterapeuta. Mutualia
Especialista Universitaria en Etica Sociosanitaria (UPV/EHU)
Miembro de la Comision de Humanizacion de la Salud de Mutualia

Resumen. El proceso fisioterdpico, cuya misién consiste en la maxima recupe-
racion funcional y en el menor tiempo posible, es el momento donde emergen
inevitables intercambios emocionales, paciente-profesional. Poder gestionar di-
chas emociones y sentimientos de las/os pacientes y, por lo tanto, considerarlas
como personas, y no s6lo como meras estructuras musculo-esqueléticas, es fun-
damental.

En el contexto de una Mutua de Accidentes de Trabajo, para que las personas
atendidas sean agentes, duefas/os de su propio proceso de rehabilitacién, es
necesario que el colectivo fisioterapeuta disponga, ademas de un adecuado co-
nocimiento cientifico-técnico, de capacidad de reflexion ética y de competen-
cias emocionales.

Por medio de entrevistas en profundidad a fisioterapeutas y personas pacientes,
se ha podido identificar que las competencias emocionales y los factores con-
textuales, tanto de los procesos organizativos como de los operativos, influyen
en la relacion fisioterapica.

Un hallazgo significativo ha sido la necesidad de gestionar la triada relacional
que se establece entre fisioterapeuta, paciente y médico rehabilitador. Se se-
fala como elemento basico para dicha gestién, contar con un marco ético com-
partido para las decisiones practicas cotidianas.

Palabras clave: Fisioterapia, Relacién profesionales-persona usuaria, Emocio-
nes, Etica teleolégica, Autonomia.



32 IZASKUN ARRIAGA BASTERRETXEA

1. Introduccion’

Este trabajo se enmarca en el Plan de Humanizacién de la Salud que
se estd impulsando en Mutualia, Mutua de Accidentes de Trabajo cola-
boradora con la Seguridad Social. El eje alrededor del cual gira su plan-
teamiento principal, es que la relacion fisioterapica entre profesional y
paciente, en el marco de una triada que incluira al colectivo médico-reha-
bilitador, es clave para que las personas pacientes de fisioterapia se con-
viertan en agentes de su propio proceso de rehabilitacion.

Para comprender las multiples variables que influyen en dicha rela-
cion paciente-fisioterapeuta se ha analizado, por un lado, el contexto his-
torico de las Mutuas de Accidentes laborales y cdmo se desarrolla la profe-
sion de fisioterapeuta en dicho contexto, y por otro, la relacién asistencial/
sistémica entre fisioterapeuta y paciente desde los niveles del modelo
ecolégico de Urie Bronfenbrenner (1987). La realizacién de entrevistas en
profundidad semiestructuradas a personal fisioterapeuta, y a personas re-
ceptoras de servicios fisioterapicos, ha permitido relacionar dos perspecti-
vas diferentes: la de quien recibe la atencién y la de quien la presta.

El objetivo principal de este estudio de caso ha sido comprender y
abordar la adecuada relacién social fisioterapica que debe implicar el pro-
ceso rehabilitador, identificando propuestas de mejora, y con la mirada
puesta en desarrollar e intensificar una adecuada participacién activa. Se
han tratado de identificar las competencias éticas y emocionales orienta-
das al desarrollo de la participacién activa de la persona usuaria, que tie-
nen las y los profesionales de la fisioterapia, asi como las mejoras en el
proceso organizativo de acogida de las personas atendidas. De esta ma-
nera, se ha podido determinar qué practicas profesionales pueden favore-
cer habitos, tareas y/o ejercicios preventivos personalizados de la persona
usuaria después del alta médica. Ademas, se han identificado aquellas po-
sibles barreras, dificultades y situaciones que se suelen dar desde el punto
de vista de la relacién social, tales como miedo, desconfianza, simulacion,
pudor, desconexién emocional, entre otros, para lograr una correcta rela-
cion asistencial. Y han aflorado los contextos fisicos y procesos organizati-
vos, y las competencias profesionales cientifico-técnicas, éticas y emocio-
nales, como ambito de mejora.

Las propuestas presentadas en este trabajo, van encaminadas a favo-
recer la reorientacién de los servicios de Rehabilitacién y Fisioterapia a la
persona de manera integral, teniendo en cuenta que uno de los hallazgos
mas significativos es la necesidad de gestionar la triada médico-paciente-

' El proyecto de este trabajo ha recibido el informe favorable del CEISH-UPV/EHU (Comité
de ética para las investigaciones con seres humanos, sus datos y sus muestras).
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fisioterapeuta. Ademas, considera que la Humanizacién de la Salud como
requerimiento ético, es una condicidn necesaria para que las personas pa-
cientes de fisioterapia se conviertan en agentes clave de su propio pro-
ceso de rehabilitacion.

2. Larelacion fisioterapica desde la mirada histérica y la mirada
sistémica

En este trabajo, se despliega una mirada histérica para entender la
relacioén fisioterdpica en una Mutua de Accidentes de Trabajo, pero tam-
bién una mirada sistémica a través del modelo ecolégico de Desarrollo
Humano de Urie Bronfenbrenner. Este modelo, en sus cuatro niveles, nos
permite entender que las cualidades humanas encuentran su significado
y expresion plena en un contexto dado, y cdmo las interacciones distantes
tienen repercusiones en las relaciones mas cercanas.

2.1. Contexto y evolucién histoérica de la relacion fisioterapica

Podria decirse que las Mutuas de Trabajo fueron una primera expre-
sién de dispositivo socio-sanitario. Pueden encontrarse reminiscencias
hace siglos:

Los gremios medievales realizaban la contratacién de un médico para
atender a sus miembros y familiares, siendo retribuidos mediante un sis-
tema capitativo que cubria la atencién sanitaria con independencia del es-
tado de salud, con la caracteristica peculiar de “todos por igual”; de ahi el
término de “igualas”. Este sistema de “igualas”, facilité el desarrollo, a fina-
les del siglo xix y principios del xx, de pequefas Mutuas y “cajas de enfer-
medades”, siguiendo el ejemplo del sistema aleman desarrollado por Bis-
marck (Cabo, 2010, p. 46).

El modelo de relacién Paciente-Sanitario ha ido evolucionando parale-
lamente al desarrollo de la ciudadania, en un marco mas amplio que abarca
la relacién entre Sociedad y Estado, donde el vinculo entre los avances del
pensamiento y el desarrollo de los derechos de ciudadania ha ido moldeando
la funcién de las Mutuas de Trabajo. En los siglos xix y xx va incrementén-
dose la intervencion del Estado (Seguridad Social), y la no obtencién de lu-
cro, junto con el inicio de la rehabilitacion, y el valor de la prevenciéon. Como
indica Jeronia Pons (2011), la introduccién de la Rehabilitacién en las Mu-
tuas es reciente, de 1970.

La atencion sanitaria de una Mutua de Trabajo, a la que pertenece
la funcidn rehabilitadora, comparte las mismas etapas evolutivas que se
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dan en el conjunto del sistema social y sanitario. Tanto desde la expe-
riencia directa como fisioterapeuta en una Mutua, como desde el trato
entre el conjunto de profesionales, se pueden diferenciar tres etapas y
modelos de Atenciéon que concurren en la actualidad (Lazaro y Gracia
2006; Muyor, 2011).

Dos de los modelos estan centrados en los servicios. El Modelo pater-
nalista/asistencial pone el foco en los déficits, y ademas hay una evidente
asimetria de poder y vertical. Como sefalan Jesus Lazaro y Diego Gracia
(2006), “La concepcion clasica de un buen enfermo es la de un enfermo
sumiso, confiado y respetuoso” (p. 3). En las Mutuas, la persona trabaja-
dora Unicamente espera una compensacién econdémica por el dafo. Por
otro lado, en el Modelo técnico o rehabilitador, el foco estd en la necesidad,
no en la persona, teniendo que dotarse para ello de buenos instrumentos,
protocolos, normativa etc. En una Mutua de trabajo, la medicién o valora-
cion pormenorizada de las secuelas va a invisibilizar a la persona detras de
la patologia. Unicamente se requieren buenos conocimientos cientifico-
técnicos. En este modelo, se da una asimetria de informacién. Si en el pri-
mer modelo la relacién clinica es paternalista, como sefialan Jesus Lazaro
y Diego Gracia (2006), en el segundo se puede considerar oligarquica, al
incorporar el equipo multidisciplinar.

El tercer modelo es el Modelo de Atencién Centrada en las Personas
(MACP). Aqui el foco estad en las capacidades, y la intervencién se realiza
desde el respeto a la autonomia del paciente, una autonomia que sélo se
puede desarrollar desde la confianza. En este modelo, como sefala José
Antonio Seoane (2008), “se requiere de un colectivo profesional compro-
metido con la calidad de vida de quien acude a buscar su ayuda, prepa-
rado para generar vinculos desde la confianza” (p. 9). La clave seria la co-
municacién no sélo con la persona usuaria y la deliberacion con ella, sino
también entre las propias personas profesionales, dado que El cuidado de
la salud ya no se proporciona individualmente, sino por un equipo. Como
anaden Lazaro y Gracia, (2006, p. 10), este equipo incluye al propio pa-
ciente, resulta un equipo transdisciplinar que sostiene una relacion clinica
democratica.

Desde el punto de vista del desarrollo de la relacion fisioterapica, si-
guiendo a Marta Aguilar y Elena Marqués (2017), recogen que “la constitu-
cion de la profesion de fisioterapia presenta un triple proceso: la diferencia-
ciéon del médico, la centralidad progresiva del paciente, y la vision desde la
salud, no solo desde la enfermedad” (pp. 11-12).

Por otra parte, desde una perspectiva paralela, la de la medicina, Mark
Siegler (2011) propone cuatro edades: “la edad del paternalismo, la edad
de la autonomia, la edad de la burocracia, la edad de la toma de decisiones
compartidas por médico y paciente” (p. 13).
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2.2. Contexto Sistémico o ecoldgico de la relacion fisioterapica

El proceso rehabilitador se incardina en un sistema mas general. El mo-
delo ecolégico identifica cuatro niveles que afectan a las personas. En una
primera toma de conciencia, se descubre cémo afecta en los comporta-
mientos y decisiones del colectivo fisioterapeuta, la diferenciacién jerar-
quica de valores y principios, en funcién del nivel sistémico en el que cada
uno nos encontramos.

Se representa en la parte externa de la figura anterior, un nivel que se
denomina exosistema o ecosistema. La Mutua se representa, en la parte
central, en relacién a su entorno complejo, cambiante, con conflictos de
intereses legitimos, que nos conecta con la Justicia Distributiva. El obje-
tivo de las Mutuas en este nivel es la eficiencia global, objetivo que esta
ampliamente contestado desde el ambito sindical, el cual recoge los de-
rechos de las trabajadoras y de las propias personas clientes que no quie-
ren que sus derechos sean lesionados. Por otra parte, las Mutuas de Acci-
dentes de Trabajo, son organizaciones que conectan con lo que sefialaba
Mark Siegler (2011):

En la edad de la burocracia, los médicos se encuentran divididos entre
sus lealtades, ya que deben atender a las exigencias de eficiencia y justicia
social por parte de la sociedad, y de atencién personal por parte de sus pa-
cientes, exigencias a menudo antagénicas (p. 15).

Como defiende Angel Puyol (2014), a diferencia del sistema sanitario
publico, donde se tiende a manifestar que la salud no tiene precio, si bien
en muchos casos se lleva a cabo una priorizacidon con criterios éticos de
forma no consciente, en la Mutua, la salud tiene en su horizonte un precio
en términos de reparacion monetaria. Por otro lado, la mirada critica que
sitla a las Mutuas como una expresion del neoliberalismo en el marco de
la salud, y el manual de combate que facilitan los sindicatos, afecta negati-
vamente a la relacion fisioterapeuta-paciente y la triada con el personal fa-
cultativo responsable del alta.

Un nivel Meso, en el que se diferencia una parte de gestion y la parte
sanitaria que se produce antes de que la persona sea derivada a rehabi-
litacion, nos conecta con el Utilitarismo, con la parte de la gestiéon que
va a maximizar el bien y va a estar relacionado con la legislacién y los tri-
bunales. La relacion entre una Mutua de Accidentes de Trabajo y la em-
presa asegurada, se fundamenta, desde un punto de vista teleoldgico,
en una relacién basicamente utilitarista, donde el riesgo a despersona-
lizar, a estandarizar, es alto. El personal médico que tiene la responsabi-
lidad del alta médica y la baja laboral, es quien absorbe y sufre la parte
utilitarista.
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Esta situacion conflictual en la relacion sanitario-cliente, no suficiente-
mente expresada, puede llevar a que la persona paciente no participe acti-
vamente en su recuperacion.

Figura 1
Adaptacion del modelo ecolégico a la realidad de Mutualia

Fuente: Elaboracion propia basada en el modelo ecolégico de Bronfenbrenner (1987).

En un nivel Micro, la relacién fisioterapica con la persona asistida, y en
triada con el personal médico que decide el alta, nos conecta inicialmente
con la no-maleficencia y la beneficencia, pero requiere de la mirada del prin-
cipio de Autonomia como condicién necesaria para que los pacientes sean
agentes de su propio proceso de rehabilitacion. En el siguiente cuadro, se
describe cémo se sitla al colectivo fisioterapeuta en el marco de una Mutua
de accidentes de trabajo;
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Figura 2
El fisioterapeuta en el marco de la Mutua y la Mutua en su contexto

Fuente: Elaboracion propia

Una primera aproximacion es que, por un lado, el surgimiento de las
Mutuas obedece a una ldgica teleoldgica/utilitarista, y en cambio, la rela-
cién entre fisioterapeuta y paciente obedece a una légica /ética deontolé-
gica.

Volviendo al nivel del macrosistema, se puede ver a una Mutua de Acci-
dentes Laborales desde la mirada de la ética aplicada y sus diferentes tradi-
ciones filoséficas, donde, a través de cuatro de las principales ideologias éti-
co-politicas (Ausin, 2009), puede concretarse que:

* El liberalismo va a sostener el principio de Autonomia del paciente y
sus derechos/preferencias, y el de No-maleficencia.

* El Comunitarismo, desde el reconocimiento tanto de la dependen-
cia/vulnerabilidad, como desde la interdependencia que nos permite
construirnos en el espejo del otro, va a estar vinculado al principio de
Beneficencia.

* El Feminismo, mas alla de los derechos, va a visibilizar los cuidados y
las relaciones, y va a estar vinculado al principio de Autonomia y Be-
neficencia.

* En el Republicanismo, la mirada de la ciudadania nos va a hablar de la

igualdad de oportunidades, de la equidad en un mundo finito, y nos
va a enmarcar el principio de Justicia y de No- Maleficencia.
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3. Fisioterapiay centralidad de la persona en la actualidad

Como se ha sefalado, una condicién de posibilidad para que las per-
sonas pacientes se conviertan en agentes, es la de orientar los servicios de
rehabilitacién y de fisioterapia hacia la persona en su integralidad desde la
mirada ética, de la responsabilidad y el compromiso con ella, y no sélo con
la mejora de su patologia concreta.

La Mutua de Accidentes de Trabajo gestiona la incapacidad laboral tem-
poral y permanente de la persona, en coordinacién con la empresa asegu-
rada/protegida. Dicha gestién se fundamenta en la Justicia Utilitarista, que
se mide en parametros/indicadores de eficacia y eficiencia. La cultura efi-
cientista surge de una ética teleoldgica centrada en el célculo de costes y
beneficios.

En el momento histérico actual, el ejercicio profesional en las organiza-
ciones tiene la presion de la preocupacion, casi exclusiva por salvar el proce-
dimiento, la norma, la estandarizacion frente a una atencion personalizada.
Es el modelo o etapa burocratica (o “del financiador”) que sefiala Mark Sie-
gler (2011).

La prestacion de servicios profesionales se caracteriza por una asime-
tria de informacion y de poder entre el prestador del servicio y el cliente,
situando la relacién profesional con la ciudadania, cliente, paciente o per-
sona usuaria, en desventaja informativa respecto del colectivo de profe-
sionales que le asisten y, por otro lado, al personal profesional que tiene
que gestionar la proyeccién de sospecha/recelo inicial hacia la persona
usuaria.

La centralidad de la persona deberia ser en la situacion actual el modelo
de relacion fisioterapeuta-paciente, y la triada con el personal médico reha-
bilitador.

Para ello el personal que trabaja en una Mutua, personal sanitario y en
especial, las personas que trabajan en procesos operativos de atencion di-
recta, necesitan contar con un cuerpo teérico del conjunto de creencias so-
bre la naturaleza humana, la sociedad y la historia, tanto de su profesién
como del tipo de organizacion a la que pertenecen.

La fisioterapia es una profesién que trata con emociones, sentimientos
y con el sufrimiento ajeno, es una profesiéon de toma de decisiones desde
los primeros momentos, aunque no sean un tipo de decisiones dramaticas
que marcan el surgimiento de la bioética. Tanto el contexto organizacio-
nal de una Mutua, como factores externos de la persona tratada (labora-
les, econdmicos, personales...), hacen que los actos profesionales deban
gestionarse desde la complejidad, en la cual se pueden diferenciar seis ca-
racteristicas:
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En la primera de ellas, se establece que la relacion fisioterapeuta/pa-
ciente es la relacién sanitaria mas intima/cercana; concurren contacto cor-
poral e intervalo de tiempo dedicado.

En segundo lugar, se crea una relacion de cercania entre fisioterapeuta y
paciente que invita/requiere de una conversacién/comunicaciéon que acom-
pafie al contacto fisico, con el cuerpo, en ocasiones comprometido, desde el
punto de vista de la intimidad.

En tercer lugar, la relacién de dependencia de la persona tratada con-
lleva alta vulnerabilidad emocional, requiere por tanto una delicada gestién
de la confidencialidad y de la confianza por parte del colectivo de fisiotera-
peutas.

En cuarto lugar, es el momento de una relacién sanitaria regulada por de-
rechos, implicaciones complejas en relacion a la curacion (el alta, secuelas, in-
demnizaciones...), en el marco de la compleja funcién de las Mutuas de Tra-
bajo colaboradoras con la Seguridad Social en las relaciones laborales.

En quinto lugar, se crea un interés especial de la fisioterapia, por la impli-
cacion activa de las personas tratadas en la rehabilitacion. En el marco de un
imaginario a cambiar en el cual, el profesional fisioterapeuta es el que hace
el esfuerzo fisico (agente activo), y la persona tratada es “paciente” (agente
pasivo).

Por ultimo, la sexta caracteristica es que, en la relacion terapéutica, el
tratamiento fisioterdpico, en muchas ocasiones, no tiene un final claro de
curacién y vuelta a las capacidades anteriores, lo que, en ocasiones, difi-
culta la comprensién de la Justicia, bien como no discriminacién y por tanto
como exigencia de continuar el tratamiento hasta la recuperaciéon (mirada
principialista), o como eficiencia/optimizaciéon de recursos segun el costo/
beneficio esperable (mirada teleolégica).

Estas seis caracteristicas de la relacién fisioterapica, nos interpelan para
un debate critico y un andlisis de los actos y relaciones profesionales que el
colectivo de fisioterapeutas ejerce. En el dia a dia, es facil caer en una cé-
moda indiferencia y rutina colectiva que conduce a una falta de reflexién.

Como en el conjunto de las profesiones sanitarias, los conocimientos
y las innovaciones tecnoldgicas se han desarrollado de forma exponencial
en fisioterapia, en este sentido es oportuno sefalar que no es lo mismo ser
buen técnico que ser buen profesional. Las profesiones requieren de voca-
cion, de metas que den sentido, que nos lleven hacia la excelencia, hacia
una ética de maximos. En palabras de Adela Cortina (2013):

Frente al ethos burocréatico de quien se atiene al minimo leal, pide el
ethos profesional la excelencia, porque su compromiso fundamental no es
el que le liga a la burocracia, sino a las personas concretas, a las personas
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de carne y hueso, cuyo beneficio da sentido a cualquier actividad e institu-
cién social (p. 28).

La relacién requiere esfuerzo, entrenamiento, sentir el cuerpo y pen-
sar las emociones que ofrecen las/los “pacientes”. Aqui cabria mencionar el
conglomerado de virtudes, que como menciona Xabier Etxeberria (2012),
son disposiciones para hacer el bien, habitos que se adquieren con el es-
fuerzo y la repeticion. En la relacion fisioterapeuta/paciente serian destaca-
bles la Benevolencia, Humildad, Paciencia, Serenidad, Capacidad de dialogo,
Simpatia e incluso, el Buen humor.

4. Fundamentaciones éticas para un modelo correcto del ejercicio
de la fisioterapia en el marco de una mutua de accidentes de
trabajo

Nos hemos basado para este trabajo en la ética del cuidado de Carol Gi-
lligan, la propuesta de la ética de las virtudes del profesor Xavier Etxebarria,
y el Modelo de Atencion Centrada en la Persona.

La ética del cuidado se vincula a un estilo de razonamiento moral que
privilegia el vinculo con el otro, la compasién y la preocupacién por los de-
mas. Carol Gilligan (1982) la denomina del cuidado, para diferenciarla de la
“ética de la Justicia”. En palabras de Nicolasa Maria Duran (2015):

La ética del cuidado pone en primera linea los sentimientos de bene-
volencia, compasién, empatia y solidaridad, y no los deberes. Mientras
la ética de la tradicién liberal universalista se apoya en los principios de
igualdad, equidad y autonomia, la ética del cuidado se fundamenta en
una concepcion de la vulnerabilidad humana, el deseo de ser amado y
aceptado y la necesidad de amar y aceptar al otro (p. 12).

Por otro lado, la ética teleolégica de las virtudes, comprende a estas ulti-
mas como habitos, modos de ser para hacer el bien que se cultivan y se ad-
quieren con la practica. Las inclinaciones naturales positivas de caracter no
son virtudes, son sélo cualidades para el bien (Etxeberria, 2012). Para que
una persona/profesional sea virtuosa, debe cultivar de forma consciente
una forma de ser que se va adquiriendo con la practica, hasta hacerla ruti-
naria y automatica, de modo que no le suponga un esfuerzo. Las virtudes
generalmente no se cultivan de manera aislada, sino que suelen ir asocia-
das a otras. Xabier Etxeberria (2012) las denomina racimo de virtudes.

Por ultimo, la relaciéon de ayuda que se establece en el Modelo de
Atencién Centrada en la Persona es definida como “aquella que intenta
hacer surgir una mejor apreciacién y expresién de los recursos latentes del
individuo y un uso mas funcional de éstos” (Goikoetxea, 2017). Un plan de
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atencién centrado en la persona no puede ignorar la historia de las perso-
nas y su contexto laboral. Para ello, necesita que el servicio de rehabilita-
ciény la relacion fisioterapéutica, como bien sefiala Begofia Roman (2016),
fomenten la estabilidad, las capacidades y los vinculos. Vinculos de afecto,
en un contexto social individualista, en un contrato relacional que esta
marcado por la legislacion y la razén econémica que ha raptado el mundo
de la vida. Para construir una relaciéon de ayuda sanadora, se requiere ex-
celencia en ejercer la profesion. En este sentido, esta autora recoge las pa-
labras de Aristoteles, “hacer bien las cosas requiere realizarlas con cierto
placer, a pesar de que éste no sea el motivo que las legitima” (p. 36).

Segun Pilar Rodriguez (2013) “se requiere profundizar en una nueva
mentalidad que actue desde un enfoque verdaderamente interdisciplinar
hasta llegar a un acuerdo ético por trabajar desde la dimensién integral de
la persona” (p. 11). Y es que el colectivo fisioterapeuta, requiere un nivel
de competencia relacional y emocional que incluye la conjuncién de de-
terminados conocimientos, habilidades y actitudes. Dichas actitudes son,
ademas, el elemento terapéutico fundamental cuando realizamos una
asistencia centrada en la persona, con el objetivo de que ésta encuentre
los recursos personales y sociales que necesita para encontrar alivio a su
patologia a su manera. Algunas de las actitudes mencionadas, podemos
tomarlas del counseling (Rogers, 2000) y podrian ser: aceptaciéon incondi-
cional o consideracién positiva, empatia, autenticidad o congruencia, es-
cucha activa, personalizacion, etc. En el desarrollo de la relaciéon de ayuda
entramos en contacto con aspectos de mayor privacidad, en la relacién
fisioterapica accedemos al cuerpo y a diversa informacién sobre sus cos-
tumbres, ideas, sentimientos.

5. La triada relacional médico rehabilitador-paciente y
fisioterapeuta

Por medio de entrevistas semiestructuradas a personal fisioterapeuta y
a personas receptoras de servicios fisioterapicos, se ha indagado y profundi-
zado en la visidn que se tiene, tanto de los cuestionamientos que el ejercicio
diario de la profesién genera, como de las herramientas a la hora de abordar
los posibles conflictos, bondades, dilemas y/o oportunidades que pueden
surgir, tanto en la interaccién con otras/os profesionales sanitarios de la or-
ganizacioén, asi como con las propias personas tratadas.

Ademas, se ha tratado de evidenciar la necesidad de identificar com-
petencias éticas y emocionales de los profesionales de la fisioterapia, asi
como averiguar cuales pueden ser tanto los puntos fuertes como las mejo-
ras en los procesos organizativos en el momento de la acogida de los pa-
cientes.
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En cuanto a la triada relacional que se establece entre médico rehabili-
tador-paciente y fisioterapeuta, lo mas destacable en este aspecto es, como
el colectivo de fisioterapeutas dice sentirse mas valorado como profesional
por parte de las personas que tratan que por los otros profesionales sani-
tarios, donde aun hoy en dia, sigue prevaleciendo cierta jerarquizacién de
roles. Esta jerarquizacidon provoca que las y los fisioterapeutas sean consi-
derados como meros/as técnicos que se limitan a cumplir tratamientos sus-
critos por el colectivo médico rehabilitador. Esta opinion se va diluyendo en
la medida en que hay un mayor conocimiento mutuo y acercamiento entre
profesionales. Se puede decir que, desde el punto de vista de requerimiento
ético, la/el fisioterapeuta tiene conflicto entre la/el médico de rehabilitacién
y la/el paciente.

Para transformar este conflicto en oportunidad, es clave entender la dife-
rente responsabilidad entre la médica que, evaluando el déficit da el alta, y el
profesional de la fisioterapia centrado en el proceso de tratamiento.

El siguiente cuadro refleja las dos miradas sanitarias que se considera ne-
cesario integrar para fortalecer la triada. La compresién de éstas, puede ayu-
dar a que las relaciones emocionales que se establecen sean sanadoras.

Variables Miradas Fase AEHET Foco Cliente
referente

Adecuado ala

. . En el proceso - Persona
Diferencia. de tratamiento Fisioterapeuta | Persona Trabaiadora
Etica del Cuidado )
Igualdad En el proceso Empresa asociada.
Eticadela de alta médica | Médica Secuela INSS Seguridad
Justicia y baja laboral. Social.

En lineas generales, los profesionales de la fisioterapia dicen sentirse
cada vez mas escuchada/os por el colectivo médico rehabilitador, por lo
que sus opiniones se van teniendo en cuenta cada vez mas. En general, la
imagen que se tiene del colectivo de fisioterapeutas, tanto los propios pro-
fesionales, asi como las personas pacientes, es la de mediadores entre per-
sona paciente y médico rehabilitador.

Pero, aun prevalece ese recelo, o suspicacia incluso entre iguales, donde
parte de los y las fisioterapeutas entrevistadas comentan que seria necesario
compartir experiencias, cotejar opiniones, etc. para tratar de mejorar el tra-
bajo. Este aspecto es también sefialado por las personas tratadas, las cuales
sienten una falta de trasvase de informacién adecuada entre fisioterapeu-
ta-médico rehabilitador, a pesar de la existencia de la historia clinica, herra-
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mienta a través de la cual, los profesionales sanitarios realizan los evolutivos
y son conocedores del estado de la persona asistida.

Un aspecto importante a tener en cuenta, es la relacién que los fisiotera-
peutas establecen con las personas pacientes, la cual va cambiando paula-
tinamente segun va avanzando el tratamiento. Una primera barrera que se-
Aala este colectivo profesional es el miedo de la persona que van a tratar al
inicio del tratamiento fisioterapico.

El grupo de fisioterapeutas entrevistado opina que, a la hora de abordar
diversas situaciones éticamente conflictivas, la mayor parte de ellos consi-
deran no estar lo suficientemente preparados ante la complejidad casuistica
tan cambiante y diversa. Un ejemplo podria ser cémo gestionar la finaliza-
cion del tratamiento una vez alcanzada la funcionalidad, ayudando a la per-
sona tratada a gestionar sus incertidumbres/miedos.

Sin embargo, esto difiere de la percepciéon de las personas tratadas en la
Mutua, las cuales agradecen el modo en que sus fisioterapeutas de referen-
Cia manejan sus emociones, sintiéndose escuchados y comprendidos. Agra-
decen ese trato humano que reciben por parte de su fisioterapeuta de refe-
rencia y también del resto del equipo de fisioterapeutas. Dada la angustia
de partida, las y los fisioterapeutas consideran como prioritario ganarse la
confianza de la persona que se va a tratar a través de un lenguaje inteligible
para quien recibe la informaciéon, aunque teniendo cuidado de no confun-
dir por exceso de cercania, marcando limites claros desde el inicio, siempre
en funcién del perfil de la persona a tratar; se trata de personalizar la aten-
cién. Genera cierta preocupacion la percepciéon compartida por parte de las
personas tratadas, en cuanto a que sienten un cierto déficit de coordinacién
entre las dos miradas sanitarias implicadas; quiza, la primacia del quehacer
diario empuja a dinamicas que impiden espacios de reflexion/deliberacién
compartida, tan necesarias cuando se trata de cuidar a personas.

6. A modo de conclusion

En el contexto de una Mutua de Accidentes de Trabajo, para que las per-
sonas pacientes sean agentes, duefias de su propio proceso de rehabilita-
cién, es necesario que el colectivo fisioterapeuta disponga de: un adecuado
conocimiento cientifico-técnico, capacidad ética y a su vez, competencias
emocionales para una adecuada gestién de expectativas. Para ello, es im-
portante conocer la historia de las Mutuas y la evolucién de la constituciéon
de la fisioterapia como profesién. Es destacable mencionar que en ocasiones
las y los fisioterapeutas se ven como meras/os ejecutores de las indicaciones
del colectivo médico rehabilitador. Esta débil diferenciacion implica una do-
ble lealtad ética entre médico y fisioterapeuta y entre ésta/e y paciente.
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Por otra parte, serd clave contar con un cédigo compartido de comuni-
cacion, tratando de ver cdmo confluyen los cuatro principios de la Bioética
entre todos los agentes implicados, pero de forma diferencial, es decir, la
ética de las personas sanitarias que se rige por los principios de Beneficencia
y No maleficencia, la ética de la persona paciente regida por el principio de
Autonomia y, por ultimo, una ética de la gestion sanitaria, en cualquiera de
sus niveles, regulada por el principio de Justicia.

Los cuatro principios desde la mirada Deontoldgica y Teleoldgica van
a propiciar los espacios de deliberacién compartida. Es preciso remarcar la
necesidad de contar con un espacio/tiempo para acoger a la persona que
va a ser tratada. En estos momentos, se realiza en el mismo espacio donde
se trata, en el propio gimnasio, acogiendo el déficit funcional y no a la per-
sona como tal.

También es necesario por otro lado, trabajar la coherencia que implica
el enfocar el trabajo activo frente al pasivo, destacando la innovadora he-
rramienta telematica llamada Fisioa Etxean. Se trata de centrar el trato en
la persona, con el objetivo principal de lograr el autocuidado después del
alta, no solamente al tratamiento de la persona trabajadora en situacion
de baja laboral.

Dos barreras clave y posiblemente vinculadas en los dos grupos entre-
vistados; son la importancia dada a la necesaria interconexion de la triada
paciente-fisioterapeuta-médico rehabilitador, y el miedo de las y los pa-
cientes. Ademas, la mirada de poder y responsabilidad entre médico reha-
bilitador y fisioterapeuta es diferente. El/la rehabilitadora es la que tiene
que dar el alta laboral y médica; su conflicto surge entre el principio deon-
tolégico de su profesidén, no-maleficencia, con el principio de Justicia de
su organizacion. El/la fisioterapeuta, sin embargo, la cual entiende y com-
parte la mirada deontolégica de su companero/a médico/a, estd menos in-
terpelada por el principio de Justicia, es mas consciente en el cuidado de
las personas tratadas, principio de Beneficencia, pero esta sobre-expuesta
al principio de Autonomia.

No se trata de “pelear” por los intereses de cada parte, sino de buscar la
mayor proporcionalidad, la cual redunde en un beneficio para todas las par-
tes, por lo tanto, ni el deber de beneficencia, ni el corporativismo, ni la con-
flictividad laboral en las empresas, ni la preservacion de la “libertad clinica”
pueden disculpar el ejercicio de la responsabilidad en la baja laboral de to-
dos los agentes implicados.

Un aprendizaje que surge en el propio desarrollo de este trabajo, es
la necesidad de haber contado con la mirada de otros profesionales de la
Mutua, sanitarios y no sanitarios, en especial, de las y los médicos rehabi-
litadores. Al igual que la Bioética surge por Autonomia y Justicia para la
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toma de decisiones vitales, para la relacion fisioterapica, las competencias
éticas y emocionales son necesarias para realizar un adecuado abordaje
de las implicaciones y transacciones emocionales que conlleva la interrela-
cion fisioterapeuta-paciente. Para ello, los principios hipocraticos constitu-
yen un marco para el entrenamiento de virtudes, de actitudes que orien-
tan los comportamientos cotidianos.
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Resumen. El medio residencial es un espacio donde atender profesionalmente
a personas adultas en situacion de dependencia, y donde cada vez es mas fre-
cuente encontrar a personas con demencia frontotemporal (DFT). La presencia
de personas con estas caracteristicas influye en el resto de personas usuarias, y
supone un reto para las y los profesionales que deben garantizar la atencion in-
tegral. El personal de enfermeria ocupa un papel indispensable en el cuidado de
las personas que alli viven, incluso muchas veces de liderazgo, por ser el esla-
boén que une la parte mas practica —atencién directa— con la parte técnica de
la atencién, es decir, la planificacién y la evaluacién de los cuidados. Desde este
posicionamiento, enfermeria se encuentra con conflictos que comprometen va-
lores éticos importantes para las personas, dificiles de resolver.

Este trabajo indagara en los conocimientos del personal de enfermeria de resi-
dencia sobre la DFT, los conflictos éticos que surgen en torno a las personas con
esta demencia, asi como los motivos que los originan. Entre dichos conflictos,
pueden mencionarse los relativos a la autonomia, la proteccién, la adecuacién
de las intervenciones, etc., es decir, los aspectos que tienen que ver con el res-
peto a la dignidad y a los derechos. En ultima instancia, son las propias personas
profesionales las que sugieren propuestas para abordar los conflictos y evitar
que aparezcan.

Palabras clave: Enfermeria, conflictos éticos, demencia frontemporal, residencias
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1. Introduccion’

La enfermeria es una profesion que esta presente en todos aquellos
ambitos en los que se hace necesario establecer una relaciéon de cuidado.
Su presencia en el medio hospitalario es quiza la mas conocida por la po-
blacién en general, y donde mas llamativo ha sido su desarrollo técnico.
Sin embargo, existen otros espacios, como puede ser el medio residencial,
donde la enfermeria tiene un papel destacado, y donde puede desarrollar al
maximo la esencia de su profesion, es decir, el cuidado, sin que por ello deje
de aplicar intervenciones validadas por la practica profesional y con rigor
cientifico, dado que “cuidar a alguien es convertirlo en la finalidad principal
y el centro de nuestra accién y poner la atencién y los medios precisos para
lograr su bien” (Vielva, 2002, p. 38).

Por la propia naturaleza de las personas que viven en los centros residen-
ciales, y por la esencia del cuidado, que precisa de la interacciéon con ellas, es
habitual que enfermeria se tope con conflictos éticos en los que estén com-
prometidos valores importantes. En este caso, estos conflictos van a surgir en
el cuidado de personas con DFT que viven en estos centros.

En este trabajo se presenta una investigacion que recoge la experien-
cia de un grupo de profesionales de enfermeria de centros residenciales que
cuidan o han cuidado a personas con DFT. Para ello, en primer lugar, se hace
una breve exposicién del contexto residencial actual, del papel de la enfer-
meria, y de los rasgos que caracterizan a las personas con DFT. Tras la expo-
sicion de la metodologia y objetivos, puede observarse que las principales
conclusiones sefalan que valores fundamentales como la autonomia y la li-
bertad, entre otros, pueden verse comprometidos.

2. La necesidad de nuevos planes de atencion en el medio
residencial

El medio residencial de personas mayores es un lugar donde se atiende
profesionalmente a personas que se encuentran en situacion de fragilidad,
vulnerabilidad y dependencia, motivada por situaciones que afectan a su es-
fera fisica, psicoldgica y/o social. En los ultimos afos, a raiz de la aprobacién de
la Ley 39/2006 de 14 de diciembre, de Promocion de la Autonomia Personal y
Atencion a las personas en situacion de dependencia, “nos encontramos ante
la necesidad de dar respuesta a necesidades sociales, no nuevas, pero si cada
vez mas visibles [...] cada vez mas presentes en la sociedad y en las politicas de
bienestar social” (Bermejo, 2009, p. 21). Esto ha motivado cambios en los cen-

' El proyecto de este trabajo ha recibido el informe favorable del CEISH-UPV/EHU (Comité
de ética para las investigaciones con seres humanos, sus datos y sus muestras).
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tros residenciales de mayores, que, bajo el paraguas de la dependencia, aco-
gen otros perfiles de personas usuarias que no tienen cabida en otros espacios.
Asi, han abierto sus puertas a personas mas jovenes, pero con gran afectacion
en su esfera psicosocial, o con patologias que afectan a los procesos conginiti-
vos, como la enfermedad mental, la discapacidad o nuevos tipos de demencia.
Este nuevo perfil se identifica con personas que, por sus caracteristicas, no se
ajustan bien al modelo de vida tradicional residencial de un centro de mayo-
res, que requieren nuevos planteamientos en los planes de atencion y estrate-
gias de abordaje totalmente distintas.

En esta nueva tipologia de personas usuarias se encuentran las personas
con DFT que empiezan a estar cada vez mas presentes en los centros residen-
ciales por la dificultad que entraia el cuidarlas en el entorno familiar. La DFT,
también conocida como Enfermedad de Pick, es un tipo de demencia que de-
buta principalmente en personas jévenes (entre 45-60 afos) y que ha empe-
zado a conocerse y a estudiarse en profundidad desde hace relativamente
poco, pues es a partir de los afos 90 cuando se han establecido los primeros
criterios diagndsticos que ayudan a diferenciarla de la Enfermedad de Alzhei-
mer y de otro tipo de demencias. Estos criterios estan basados principalmente
en las manifestaciones clinicas relacionadas con los trastornos conductuales y
los cambios en la personalidad, mas que en las caracteristicas anatomopatolé-
gicas (Boada y Sanchez, 2001, pp. 87-88).

La DFT afecta a los Iébulos temporales del cerebro, encargados del len-
guaje y de procesar la informacién; y también a los frontales, relacionados
con la voluntad y el control de las emociones, al mismo tiempo que mo-
dulan y dan forma al caracter y a la personalidad. Es la afectacion frontal la
principal responsable de que las personas con esta demencia manifiesten
alteraciones del comportamiento que dificultan su manejo y la convivencia
con otras personas. Mercé Boada y Manel Sanchez (2001, pp. 88-90) descri-
ben varias expresiones conductuales que clasifican en tres subtipos: el pri-
mero es el Subtipo desinhibido, en el que las personas se muestran descon-
sideradas, groseras e irritables; descuidan su higiene y apariencia personal, y
muestran desinhibicion sexual, siendo frecuentes las indiscreciones sexuales
en publico. También manifiestan hiperoralidad en forma de ingesta incon-
trolada, y/o consumo excesivo de tabaco y alcohol; y es habitual el atesora-
miento, en forma de pequeios hurtos. Otra manifestacién conductual seria
la del Subtipo apatico, caracterizada por apatia, falta de voluntad, indiferen-
cia y pérdida de iniciativa, y que suele evolucionar hacia el mutismo en el
lenguaje. Por ultimo, tendriamos el Subtipo estereotipico en el que se mues-
tran conductas repetitivas, ritualistas y estereotipadas. Las personas con DFT
pueden manifestar varias de estas conductas al mismo tiempo, o alternarlas
durante el progreso de su enfermedad. También puede variar la intensidad
de su expresioén, siendo muy intensa y llamativa en algunas personas, que
muestran desmedida agresividad o compulsién con la comida, por ejemplo.
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Otra particularidad significativa es que las personas afectadas no muestran
un deterioro importante de la memoria, la orientacion y la capacidad de eje-
cucién de tareas hasta que no estd avanzada la enfermedad.

La presencia de una persona de estas caracteristicas en un centro resi-
dencial puede afectar significativamente la vida en él, y con ello, el bienes-
tar del resto de personas usuarias. También puede resultar desconcertante
para los equipos profesionales que se enfrentan al reto de integrar a las
personas con DFT en un espacio de convivencia, donde se deben garan-
tizar la atencién integral de todas las personas usuarias, al mismo tiempo
que se respetan su dignidad y sus derechos.

En estos equipos profesionales interdisciplinares, enfermeria tiene un
papel destacado, incluso muchas veces de liderazgo “una vez que esta di-
rectamente involucrado [el enfermero y la enfermera] con el analisis cri-
tico, identificacién de problemas, toma de decisiones, planificacion e im-
plementacién de cuidados” (Souza et al., 2013, p. 10). Desde este papel en
la gestién de los cuidados, y como agentes de atencidn directa, los y las
profesionales de enfermeria que atienden a personas con DFT se encuen-
tran en su practica diaria con problemas dificiles de resolver, por lo menos
solo desde la normativa y los protocolos.

Tal y como dice Lydia Feito (2009, p. 136), “todas las actividades huma-
nas incorporan valores y en el ambito profesional esto es ain mas claro, y
en aquellas profesiones en las que se juega una relacién entre individuos,
resulta totalmente incuestionable”. En el caso de la enfermeria, en esta re-
lacién que se establece entre profesional-persona usuaria, pueden verse
comprometidos y cuestionados algunos de estos valores, relacionados
con la autonomia, la proteccién, la adecuacion de las intervenciones, etc.,
y en general todos aquellos aspectos que tienen que ver con el respeto a
la dignidad y a los derechos. Por eso, en vez de problemas, seria mas apro-
piado hablar de conflictos éticos.

En este articulo se presenta la experiencia de un grupo de profesiona-
les de enfermeria de centros residenciales que en el cuidado de personas
con DFT se han encontrado con conflictos éticos que afectan a valores im-
portantes para las personas, usuarias y profesionales.

3. La experiencia de los profesionales de enfermeria con personas
con DFT

Como ya se ha dicho anteriormente, la DFT es una enfermedad todavia
no muy conocida, y los estudios que se han publicado sobre ella han tra-
tado sobre todo los aspectos mas clinicos. Apenas se ha encontrado litera-
tura que la sitie en el espacio residencial, que la relacione con la enferme-
ria, o estudie las implicaciones éticas en el cuidado de las personas que la
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sufren. Por este motivo y para conocer de primera mano los conflictos éticos
derivados del cuidado de personas con DFT, se ha considerado que lo mas
acertado ha de ser preguntar a las propias personas profesionales de enfer-
meria por sus experiencias e impresiones. Con este fin, se ha optado por una
metodologia cualitativa en la investigacion.

Se han realizado seis entrevistas semiestructuradas a profesionales de
enfermeria del ambito residencial, seleccionados/as mediante el método de
muestreo bola de nieve, por considerar este método el mas apropiado, ya
que la DFT no esta presente en todos los centros residenciales. Se ha solici-
tado la participacion voluntaria y se ha pedido consentimiento para la trans-
cripcion del contenido de la entrevista para la investigacion.

Las entrevistas son totalmente anénimas y no recogen datos personales
gue puedan identificar a los/las profesionales (edad, sexo, procedencia, etc.)
Las Unicas variables requeridas del personal de enfermeria entrevistado han
sido que desarrolle su labor profesional en el medio residencial, y que cuide
habitualmente o lo haya hecho, a personas con DFT. Posteriormente se ha he-
cho una transcripcion semiliteral, destacando los parrafos en los que aparecen
ideas clave que van dando respuesta a los objetivos planteados.

Los objetivos principales que se quieren conseguir son tres: identificar
los conflictos éticos que los/las profesionales de enfermeria de centros resi-
denciales se encuentran en el cuidado de personas con DFT, conocer cuales
son los valores que se hayan comprometidos, y, por ultimo, recoger sus re-
flexiones, traducidas en propuestas para afrontar estos conflictos o para evi-
tar que aparezcan.

3.1. Conocimiento de DFT. Intervencion desde la enfermeria

Existe un conocimiento general por parte de enfermeria de lo que es
una DFT y de sus caracteristicas. Todas las personas entrevistadas destacan
la juventud de las personas con DFT, y coinciden en sefalar las alteraciones
conductuales. A partir de aqui, se van enumerando otros aspectos propios
de la enfermedad: la alteracién de la personalidad, “no perciben su yo como
tal” [E.1], la ausencia de empatia, la memoria conservada en los inicios, la
falta de conciencia y de control en sus actuaciones, “los comportamientos
desordenados, las reacciones inesperadas, la falta de limite en las reacciones
ante cualquier tipo de estimulo” [E.5]. Existe una impresion de que, al enfer-
mar, se produce una transformacion de la persona: “se vuelven unas perso-
nas completamente opuestas a lo que eran” [E.3].

Dos son las caracteristicas de la enfermedad que los/las profesionales
mas destacan por su impacto o por los problemas a los que han tenido que
enfrentarse, en funcién de los casos con los que han tenido que trabajar. La
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primera es “la desinhibicién, que fue lo que a mi mas me produjo conflicto
personal y profesional” [E.2]. Esta desinhibicidn se muestra generalmente
en el dmbito de la sexualidad y los problemas derivados pueden afectar a la
misma persona con DFT o a otras. Una segunda caracteristica referida y que
consideran importante tener en cuenta, es la agresividad que muestran al-
gunas de estas personas, que en ocasiones resulta dificil controlar: “pasaba-
mos andando cerca de él y nos agarraba del cuello de repente, jpara estran-
gularnos! No he visto tanta agresividad” [E.6].

Cuando se habla del papel que tiene la enfermeria en la atencién a las
personas con DFT que viven en residencias, casi todos los/las profesionales
aluden a la planificacion y coordinacién de los cuidados:

El papel habitual de la enfermeria, que es dar los cuidados adecuados
para la situacién concreta y para las necesidades que tenga el paciente, en
este caso, el que tenga la demencia... Hacer una planificacién adecuada [de
los cuidados], una ejecucién adecuada de los planes y evaluarlos cuando sea
necesario, o cuando se tenga protocolizado [E.5].

Pero también se destacan otros aspectos como la proteccion “si prote-
ges estds asistiendo... le estds dando una atencién que a veces no es pura-
mente sanitaria, es terapéutica, o no sé como llamarla” [E.1]. Proteccién de
las consecuencias que puedan tener sus manifestaciones conductuales “es
como que tienes que protegerles de ellos mismos, de las conductas que tie-
nen” [E.4], lo que implica vigilancia:

Esas personas con esos trastornos conductuales, que tienen alteraciones
sexuales, que hay veces que pueden aparecer desnudas... la forma de com-
portarse... yo creo, que ahi hay que estar muy encima, porque eso es el que
una persona sea digna [E.4].

A excepcion de una enfermera, el resto de profesionales cree que los
problemas que origina la atencién a personas con DFT son comunes a to-
das las categorias profesionales, con algunas diferencias en funcién de la
atencion especifica que cada profesional pueda hacer. Asi, por ejemplo, se
menciona varias veces que el personal auxiliar es el que mas directamente
puede sufrir la agresividad por encargarse del aseo, aunque enfermeria
siempre esta de apoyo en las intervenciones con mas riesgo.

3.2. Conflictos éticos generados en el cuidado de las personas con DFT

Todas las personas entrevistadas comparten la opinidon de que al cui-
dar a personas con DFT en los centros residenciales, las conductas que pre-
sentan son la primera causa de problemas, porque repercuten en los demas
y dificultan la convivencia “por el tema de los robos, de las conductas que



EL CUIDADO DE PERSONAS CON DEMENCIA FRONTOTEMPORAL EN CENTROS... 53

tienen antisociales” [E.4]. Segun las experiencias vividas, hay profesionales
que destacan la agresividad entre esas manifestaciones conductuales, mien-
tras que otras enfermeras se refieren a la desinhibicién sexual, situacion
que puede danar a otras personas usuarias o a la propia persona con DFT:
“sexualmente también se vuelven mas desinhibidos, y esa esfera creo que
no se cuida en ningun lado” [E.3].

Hay coincidencia en que muchos de los problemas se originan “por des-
conocimiento e ignorancia” [E.2] por parte de los/las profesionales, no sélo
de enfermeria: “la gente que no sabe cémo son las alteraciones conductua-
les de estas personas, puede llegar a pensar que es una conducta por fasti-
diar a los demas” [E.4]. Y un par de enfermeras, ademads, sefalan que tam-
bién tiene que ver la actitud con la que se abordan estas alteraciones, de si
se llevan o no al terreno de lo personal.

Cuando se pregunta por los tratamientos e intervenciones habituales
en la atencién de personas con DFT, que puedan ser causa de conflictos éti-
cos, se mencionan siempre alguna de estas dos medidas, o las dos a la vez:
las sujeciones y los tratamientos farmacolégicos como medidas de control
de los impulsos o de la agresividad. Respecto a las sujeciones, dos personas
profesionales de enfermeria no tienen conflictos en ese tema, una porque
su experiencia con ellas no ha sido negativa, y otra porque trabaja en un
centro libre de sujeciones. El resto de profesionales si manifiesta tener pro-
blemas al respecto, porque piensa que en algunas ocasiones pueden limi-
tar la libertad de las personas con DFT, y pueden utilizarse sélo para que no
molesten: “a mi lo de las sujeciones me trae mucho conflicto. Yo no veo que
siempre, porque pegue, haya que sujetar” [E.3]. Aunque admiten que pue-
den ser necesarias, pero siempre como ultimo recurso:

Cuando se ponen agresivos... creo que la contencién verbal es muy im-
portante, el segundo paso es la contencion quimica y lo ultimo las conten-
ciones fisicas, que creo que tienen que ser cuando hay un riesgo muy alto
para la persona, o cuando pones en riesgo a la gente que tienen alrededor,
tiene que ser lo ultimo en hacer [E.4].

Respecto a la opinion profesional sobre los tratamientos farmacoldgicos,
s6lo una persona de las entrevistadas cree “que muchas veces se da mas tra-
tamiento del que debe” [E.3], el resto los ven necesarios como medida para
manejar las conductas: “se planted darle medicacion para que no tuviera im-
pulsos” [E.2], puntualizando que tienen sus limites: “siempre les digo que la
quimica no lo soluciona todo [...] no vas a arreglar su agresividad ni su tras-
torno de conducta, va a seguir estando ahi” [E.6].

Una de las cuestiones planteadas tiene que ver con la existencia o no, de
conflictos debidos al modelo de atencién que ofrece el centro residencial, o
a las caracteristicas estructurales del mismo. Ante esta pregunta la mayoria
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alude al entorno, a los espacios propios de la residencia, a cémo estan distri-
buidos y a su vigilancia.

Tienen que estar muy controlados en todo momento. Se necesitan unas
rutinas, se necesita un personal de referencia, que seria ideal que fuera siem-
pre el mismo [...] Creo que eso en grupos pequenos, con... bien de perso-
nal, se hace mejor que en grandes espacios [E.4].

Se da una opinién generalizada, expresada directa o indirectamente,
relacionada con la forma en la que se atiende a las personas con DFT. Una
atencion homogénea, igual para todas las personas usuarias, que no res-
pete las distintas necesidades y particularidades de cada una de ellas, puede
generar también conflictos, “el modelo centrado en la persona seria lo ba-
sico” [E.3]. Otra de las personas entrevistadas afirma que “es que estan ocu-
pando el mismo espacio, pero no necesitan los mismos tiempos, ni tampoco
la misma infraestructura, ni tampoco la misma atencion” [E.1].

Todo el personal de enfermeria entrevistado coincide en que los proble-
mas hay que tratarlos dentro del equipo de planta, formado por distintas ca-
tegorias profesionales, segin cada centro. Una enfermera afade, ademas,
que le ha sido de utilidad aprovechar algin curso de ética para exponer al-
gun caso concreto que le ha creado problemas. Mientras que otra comenta
que sélo recurre a la direccién para pedir refuerzo en la plantilla cuando la
situacion aumenta la carga de trabajo. Finalmente, otras dos personas expli-
can que no les ha sido de especial utilidad consultar con sus superiores de-
bido a que su punto de vista es distinto al del personal de atencién directa:
“no es lo mismo abordar una demencia desde detras de una mesa, a abor-
dar una demencia en el dia a dia y en el minuto a minuto” [E.2].

Los conflictos éticos que preocupan al personal de enfermeria que cuida
a personas con DFT en los centros residenciales, tienen que ver, por tanto,
con las manifestaciones conductuales de la enfermedad y con los conoci-
mientos que se tenga sobre ella. También estan relacionados con el uso
de sujeciones y con los tratamientos farmacolégicos, y, por ultimo, con las
caracteristicas estructurales de los centros y el modelo de atencién que se
elige para cuidar a las personas. En cualquier caso, existe una disposiciéon
comun a compartir los problemas con el equipo de profesionales.

3.3. Derechos y valores comprometidos en la atencion de personas con DFT

La primera conclusién que se obtiene en este apartado de la entrevista
es que, en general, a los/las profesionales de enfermeria les cuesta pensar
en valores, especialmente en aquellos que pueden estar afectados en los
conflictos éticos mencionados. Cuando se les pone ejemplos de valores les
resulta mas facil identificarlos, y cada profesional se centra en los que con-
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sidera mas importantes: “yo creo que esos valores... en la medida que para
mi son importantes... creo que para esa persona también deberian de ser-
los” [E.1].

En la entrevista se han sugerido una serie de valores relacionados con
la autonomia, la intimidad, la privacidad, la justicia, la proteccion, la identi-
dad o la dignidad, con la idea de facilitar el discurso. No obstante, nadie ha
aludido a ninguin valor nuevo aparte de los propuestos, como podrian ser la
confianza, la colaboracién, la calidad, el compromiso, la seguridad, la estima,
la empatia, etc.

El valor al que primero se hace referencia es el de la autonomia, y de la
confusidn que se crea en torno a la capacidad, porque son personas que to-
davia conservan capacidad funcional para realizar bastantes actividades,
pero que tienen afectada su capacidad de razonamiento o de hacerse cargo
de las consecuencias de sus acciones: “es muy dificil, a veces, preservar esa
autonomia, porque no sabes si la decision que estan tomando perjudica
mas que beneficia. Yo ahi si que suelo tener dudas” [E.4].

La opinién que predomina es que son personas que tienen limitada
de manera general su autonomia. Cuando se habla de sujeciones o de ais-
lamiento, también se hace referencia a otro aspecto de la autonomia que
tiene que ver con la libertad:

La autonomia, cuando se les hace una restriccion fisica... ya no fisica,
también medicamentosa, no se les esta respetando [E.3].

Si tienes una puerta que él no es capaz de abrir y le tienes como ence-
rrado... ahi también atentas contra un montén de cosas, ;no? [E.2].

La proteccion es un valor que preocupa bastante en la atenciéon a las
personas con DFT y abarca varios aspectos. Se da una apreciacion general
de que estas personas necesitan “proteccion de si mismos, porque ellos no
se pueden ayudar” [E.1], por la desinhibiciéon que causa la enfermedad y por
la falta de autocontrol. Mientras que una de las enfermeras menciona que
“también te sientes en la obligacién de proteger a los otros” [E.2] por el tras-
torno que crean a otras personas usuarias que también viven en la residen-
cia. Otra persona profesional puntualiza: “la proteccién es un poco varia-
ble... a veces se va hacia al paciente y a veces se va hacia los trabajadores o
al resto de los residentes, ese es el problema” [E.5].

Un valor que es importante es el que se refiere a la identidad de la per-
sona con DFT, que segun observan la mitad de las personas entrevistadas,
puede verse eclipsada por su propia enfermedad: “les ponemos una deter-
minada etiqueta que mediatiza mucho tu forma de abordaje hacia él” [E.2] y
las vuelve vulnerables. El resto hace referencia a la necesidad de conocer la
identidad que tenia antes de enfermar, y tratar de mantenerla.
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Es importante saber cdmo ha sido, lo que le ha gustado, para intentar lo
mas posible acercarnos a que su vida de ahora, que no va a ser la misma, se
parezca un poco a lo que ha sido hasta que esa persona ha empezado a es-
tar mal [E.4].

Se presentan otros dos valores que se encuentran también en juego, el
valor de la imagen personal, mencionado por parte de profesionales y que
estd intimamente relacionado con la identidad: “la imagen propia es digni-
dad... y es respeto” [E.1]. Y el de la intimidad o privacidad de las personas
con DFT, que, de forma general, hay una creencia de que el dmbito residen-
cial no favorece su cuidado.

La dignidad es un valor que se nombra en todas las entrevistas, pero sin
que se explique bien en qué consiste. Cada profesional intenta hacerlo rela-
cionandola con alguno o con varios de estos aspectos: la identidad, la ima-
gen, la proteccion, la intimidad, la autonomia, las sujeciones... “es que con
la dignidad hablamos de todo” [E.1].

Por ultimo, un valor que preocupa a todo el personal de enfermeria es
el relacionado con el principio de justicia, entendido como la adecuacién de
los recursos humanos, estructurales y materiales. Hay un sentimiento gene-
ral de que estos recursos siempre son insuficientes, y de que la existencia de
personas con DFT en el medio residencial, exige disponibilidad de recursos
humanos y de tiempo, que generalmente se restan de la atencién a otras
personas usuarias.

Me estd consumiendo muchos recursos y me esta provocando que la
atencion al resto sea peor... ese momento desagradable de que no llegues
o de que no lo estés haciendo bien [E.5].

Cuando se pregunta si hay una limitacion de los derechos de las perso-
nas con DFT por estar en un centro residencial, se muestran opiniones varia-
das. Unas personas entrevistadas creen que sélo por el hecho de ingresar en
una institucion, ya se limitan ciertos derechos, “el hecho de estar institucio-
nalizado condiciona” [E.5].

Diferentes opiniones de las personas entrevistadas, comparten el punto
de vista de que habrd o no limitacién de derechos dependiendo de, si en el
lugar donde estaban antes de ingresar se les cuidaba mejor o peor que en la
residencia. Es muy valiosa la opinién de una persona que expresa: “yo creo
que no es la residencia la limitacién, sino es su deterioro cognitivo, y el nivel
en el que estan” [E.6].

Finalmente, hay unanimidad en la opinién de que es dificil la conviven-
cia con personas con DFT porque “tienen problemas de agresividad... tie-
nen problemas de comportamiento” [E.3] que repercuten en el resto de per-
sonas usuarias de los centros residenciales, pudiendo verse afectados los
derechos de éstas.
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3.4. Propuestas para el abordaje de los conflictos éticos

Se ha pedido al grupo de profesionales de enfermeria seleccionado
que hicieran propuestas que ayudaran en el abordaje de los conflictos
éticos surgidos en las entrevistas, y que ademas sirvieran para mejorar la
atencion y la calidad de vida de las personas con DFT que viven en cen-
tros residenciales. Casi la totalidad de los/las profesionales coinciden en
considerar que es clave elaborar un buen plan de atencion individual para
evitar los conflictos y para que la atencién, ademas de buena, “sea... gra-
tificante para los trabajadores, para las familias o para el usuario también,
claro” [E.5], porque “te puedes marcar unos objetivos con esa persona,
mas o menos reales, en funcién del personal, y en funcién de la infraes-
tructura” [E.1].

En torno a la planificaciéon de los cuidados, se da importancia a otros
aspectos que pueden ayudar a mejorarla. Asi, por ejemplo, una enfermera
destaca la necesidad de un buen diagnéstico diferencial que permita antici-
parse a lo que puede pasar:

Cuando tenemos un diagnéstico ya previo de que es una demencia de
este tipo, anticipandote a las consecuencias de este tipo de demencias o de
patologias, podrias hacer frente [E.1]

Dos profesionales han destacado la importancia a intentar conocer a la
persona con DFT, “saber los valores que ellas tenian” [E.4] para tenerlos en
cuenta en el plan de intervencion y asi preservar su identidad. Asi mismo,
se menciona de forma puntual por algunas de las personas profesionales:
evitar las sujeciones, que pueden aumentar la agresividad; la importancia
de organizar actividades en las que las personas con DFT estén ocupadas y
contribuir a su bienestar y su mejor control; y contar con el apoyo del centro
en la toma de decisiones. Finalmente, el resto de profesionales opina que
es fundamental el trabajo en equipo tanto para planificar la atencion como
para tratar los problemas:

Si esta persona empieza con problemas conductuales, o con agresivi-
dad, o con incontinencia... con cualquier signo o sintoma [...] lo funda-
mental es sentarse, hablar y decir: este es el problema, esto es lo que tene-
mos [E.1].

También se habla de una correcta ubicacidon dentro de la residencia
para evitar conflictos con otras personas usuarias, extremando la pre-
caucioén en ciertos casos, como el que expone una profesional sobre un
hombre que presenta desinhibicion sexual, que no deberia estar, “en una
planta donde las puertas se abren y cierran sin ningun problema y donde
hay mujeres en situacion de fragilidad que no se pueden defender” [E.2].
Hay ademds una propuesta comun de estructuracion, vigilancia y control
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de los espacios para garantizar la convivencia: “yo creo que lo ideal seria
gue no tengan que convivir muy directamente unos con otros, porque si
se pueden ver mermados los derechos de los demas” [E.4].

Se dan propuestas relacionadas mas directamente con los/las profe-
sionales, y que tienen que ver con la actitud y con la formacién. En rela-
cion a la actitud, una persona comenta que se deberia intentar que la re-
lacién con las personas con DFT sea mas natural o normalizada, evitando
que esa persona sea un “foco de atencion” [E.5] que acapare demasiado al
equipo de profesionales en detrimento del resto de personas usuarias. En
el transcurso de la entrevista, otra profesional explica un caso en el que la
misma persona con DFT mostraba o no agresividad en funcién de quién
fuera el profesional que interviniera, y lo relaciona con la actitud o el estilo
de abordaje.

Por ultimo, hay una coincidencia general de que para atender bien a
las personas con DFT resulta imprescindible que los equipos profesionales
actualicen sus conocimientos sobre la demencia en general, y sobre la DFT
en particular, “creo que todos debemos de saber qué es una DFT y cudles
son sus caracteristicas” [E.3], porque “partiendo de esa informacion, creo
que muchos problemas se atajarian” [E.3]. Una persona afade, ademas,
que también se deberia dar informacién a las familias para que estén pre-
paradas para la evolucién de la enfermedad.

Sin embargo, varios/as profesionales creen que los conocimientos técni-
cos no son suficientes, porque como dice una enfermera: “muchas veces me
he ido con una sensacién a casa... que no sabia si realmente lo que habia
hecho estaba bien o estaba mal” [E.3].

Por eso, proponen que la formacién se complete con cursos de ética y
de buenas practicas porque:

Con este tipo de demencias, yo creo que puede ser mucho mas util un
curso de ética, y el saber como poder respetar esa autonomia, esa benefi-
cencia, el ser justos con ellos [...] Lo que mas conflicto nos causa siempre es
el como actuar con ellos, hasta donde... [E.4].

El resultado final ha sido una gran variedad de propuestas que ayuda-
rian al personal de enfermeria a mejorar los cuidados de las personas con
DFTy su calidad de vida en los centros residenciales.

4. Conclusiones

Lourdes Bermejo et al., (2018, p. 17) expresan magnificamente la idea
de que “el profesional de enfermeria debe mantener una actitud critica y
reflexiva frente a la realidad de las personas y sus derechos, garantizando
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asi la aplicacion de cuidados con calidad y sensibilidad”. En este sentido,
Lydia Feito (2009, p. 11) aflade ademds que dar cuidados “requiere una es-
pecializacidn técnica, pero que no se reduce a ella, sino que anade tam-
bién una relaciéon y una comunicacién entre seres humanos, lo cual im-
plica la incorporacién de valores y exige un analisis desde la dimensién
ética”.

Como resultado de incorporar los valores en el cuidado y reflexionar
sobre la atencion desde la ética apareceran, inevitablemente, los conflic-
tos éticos, que aunque en un primer momento puedan dificultar la labor
enfermera, sin duda la enriquecen, pues ayudan a humanizar la relacién
asistencial. A partir de los relatos obtenidos en la investigacion, podemos
verificar que, efectivamente, todo el personal de enfermeria entrevistado,
gue ejerce su labor en centros residenciales en los que viven personas con
DFT, se encuentra con conflictos éticos relacionados con el cuidado de es-
tas personas.

Ademas, gracias a la informacién obtenida en las entrevistas y a su
posterior andlisis, podemos dar respuesta a los objetivos que se han plan-
teado en la investigacion. El motivo principal de los conflictos éticos que
se detectan, se deriva de las propias caracteristicas de las personas con
DFT, de su juventud y de las dudas que surgen en cuanto a su autonomia;
y especialmente de dos de las manifestaciones conductuales que mas a
menudo presentan: la desinhibicién sexual y la agresividad. Otros con-
flictos son debidos a un conocimiento incompleto de la enfermedad por
parte de los/las profesionales de enfermeria, y la utilizaciéon de sujecio-
nes fisicas y de la farmacologia como parte de los tratamientos e interven-
ciones. El planteamiento de la atencioén, si no es personalizada, y la forma
en que se organizan y se cuidan los espacios de la residencia también son
motivo de conflicto.

En la relacion profesional-persona usuaria, los valores son aspectos es-
timados, que sin embargo, pueden verse comprometidos cuando surgen
los conflictos éticos. Los valores en conflicto identificados por la mayo-
ria de los/las profesionales entrevistados/as en este trabajo de investiga-
cion, tienen que ver con la autonomia, la libertad, la justicia, la proteccién,
la identidad, la imagen personal, la intimidad y la dignidad. Segun la opi-
nién de gran parte del personal de enfermeria, la afectacién de los dere-
chos de las personas con DFT es similar al de resto de personas usuarias de
residencias, derivada del propio estilo de vida en una institucion. Sin em-
bargo, hay una percepcién general de que otras personas usuarias si que
pueden llegar a tener una afectacién mayor de sus derechos por convivir
con personas con DFT.

Existe un gran interés por buscar estrategias para afrontar los conflic-
tos éticos que van surgiendo y por mejorar la calidad de vida de las per-
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sonas con DFT. La propuesta general es la de trabajar en equipo con el
resto de categorias profesionales, con el objetivo de elaborar un buen
plan de atencién, personalizado, y que respete los valores y la singulari-
dad de cada persona. También se considera importante ubicar correcta-
mente a las personas con DFT en la residencia, ademds de una adecuada
estructuracion y vigilancia de los espacios. Por ultimo, destaca la necesi-
dad de recibir formacién sobre este tipo de demencia y sobre ética y bue-
nas practicas.
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Resumen. La finalidad de este articulo es presentar el contenido del trabajo
que se desarrollé con el objetivo de presentar una propuesta para la elabora-
cién de un Cédigo Etico al Departamento de Politicas Sociales de la Diputacion
Foral de Gipuzkoa.

El motivo que justifica la elaboracién de un Cédigo Etico en el Departamento
de Servicios Sociales, es tanto su crecimiento los ultimos 35 afos, como las ac-
ciones que ha ido desarrollando para responder a las necesidades sociales y
las consiguientes obligaciones que las distintas leyes de Servicios Sociales y la
Cartera de Servicios han exigido a cada Territorio Histérico. Como resultado, se
han creado una gran cantidad de recursos y servicios que deben dar cobertura
a personas en distintas situaciones de vulnerabilidad, y que ademas mueven la
economia en muchos sectores.

Teniendo esto en cuenta, se hace necesario incorporar la ética tanto en el desarro-
llo y gestion de estos recursos, como en su reparto y buen uso, para garantizar
que no se vulneran los derechos de las personas. Por otro lado, vivimos continuos
cambios que nos obligan a introducir nuevos conceptos y formas de vida que su-
ponen asumir que “vivimos en entornos moralmente plurales y cambiantes” (Ro-
man, 2016), porque tenemos prejuicios muy arraigados que debemos desterrar
para proceder y pensar de forma diferente y llegar a propuestas nuevas, a modifi-
caciones legales, que en ocasiones requeriran justificaciones éticas.

En este contexto, se plantea la elaboracién de un Cédigo Etico que recopile los
valores, principios y pautas éticas que conforman la cultura organizativa del
Departamento de Politicas Sociales y que, consecuentemente, ha requerido la
participacién de las personas trabajadoras del Departamento, que son las que
atienden y trabajan con las personas en situacién de vulnerabilidad.
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Palabras clave: Cédigo Etico, conflictos éticos, valores éticos, responsabilidad
publica, Modelo de Atencién Centrado en la Persona.

1. Introduccion’

Tal y como se sefala en la pagina web del Departamento de Politicas
Sociales, la linea de accion lleva a cumplir, con la responsabilidad publica de
la Diputacion Foral de Gipuzkoa de garantizar los derechos de la ciudadania
y contribuir asi a la mejora de las condiciones de vida de las personas y a la
cohesion social en Gipuzkoa, desarrollando esta labor en colaboracion con
otros agentes sociales. Nuestra labor se sustenta sobre cuatro ejes de actua-
cién: atencién a la dependencia y la discapacidad; proteccién a la infancia 'y
adolescencia; promocién de la inclusién social y atencién a victimas de vio-
lencia machista.

En los ultimos 35 afos, el desarrollo de los Servicios Sociales, cuya com-
petencia es de la Diputacién Foral de Gipuzkoa, ha sido una de las priorida-
des. La creaciéon y mantenimiento de recursos ha conllevado un aumento
progresivo de los presupuestos en materia de Politicas Sociales, llegando
casi al 50% del total de su presupuesto.

Incorporar la ética a través de la elaboracién de un Cédigo Etico, es uno
de los objetivos del presente trabajo. Para llevarlo a cabo, se elaboré una en-
cuesta que se realizé al personal que trabajaba en las oficinas centrales del
Departamento de Politicas Sociales en el edificio de Txara 2 de Donostia du-
rante los meses de marzo-abril de 2019, y que fue respondida por el 17% de
las personas trabajadoras.

A lo largo de este articulo se va a presentar la justificacién de por qué in-
corporar la ética aplicada a los servicios sociales, qué es un Cédigo Etico, ob-
jetivo y la metodologia de la investigacién, el andlisis de los datos y las con-
clusiones.

2. ;Por qué incorporar la etica aplicada en servicios sociales?

Para empezar, deberiamos definir qué es la ética y cdmo se aborda
en el contexto de los Servicios Sociales. Adela Cortina (1995:25) define la
ética como un tipo de saber practico, preocupado por saber cudl debe ser
el fin de nuestra accién, para que podamos decidir que habitos hemos de
asumir, cdmo ordenar las metas intermedias, cuales son los valores por los

' El proyecto de este trabajo ha recibido el informe favorable del CEISH-UPV/EHU (Comité
de ética para las investigaciones con seres humanos, sus datos y sus muestras).
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que hemos de orientarnos, qué modo de ser o de caracter hemos de incor-
porar, con objeto de obrar con prudencia, es decir, tomar decisiones acer-
tadas.

En el caso de los Servicios Sociales y en concreto en el caso del Depar-
tamento de Politicas Sociales, siguiendo a la misma autora (Cortina, 1995)
deberiamos hablar de ética de las organizaciones, porque como tales, tie-
nen un fin social, creadas para proporcionar bienes a la sociedad y por las
que son legitimadas. Y, a la pregunta de por qué es importante incorporar
la ética en los Servicios Sociales, la respuesta es que no sélo debemos cre-
cer en recursos sino también en maneras de hacer y actuar. Begofia Ro-
mdan (2016: 71) resume bien esta situacion: “La maquina puede ser buena
expendedora de servicios y recursos, pero no es cuidadora”.

Desde los Servicios Sociales, es necesario dar protagonismo al sujeto de
la intervencidn, que es la ciudadania, valorando el concepto de ciudadania
desde lo individual, como persona a la que hay que acompanar, empoderar
y cuidar, lo cual nos lleva a un Modelo de Atencion Centrado en la Persona;
y desde lo colectivo, como grupo que debe participar y formar parte de los
programas y politicas sociales que se crean.

Los Servicios Sociales atienden a colectivos que tienen un alto grado
de vulnerabilidad: infancia y adolescencia en riesgo, personas con depen-
dencia, personas con diversidad funcional, victimas de violencia de gé-
nero, personas con enfermedad mental, personas extranjeras sin papeles,
personas sin hogar, etc. A todas ellas les une la realidad de vivir situacio-
nes de exclusion. Introducir el valor de la ética en los Servicios Sociales nos
puede ayudar a respetar a las personas y asumir que “vivimos en entornos
moralmente plurales” (Roman, 2016: 31); a superar prejuicios muy arraiga-
dos que impiden proceder y pensar de formas diferentes; y a contemplar
en las politicas sociales nuevos conceptos y formas de vivir, lo que con-
lleva modificaciones legales que requieren justificaciones éticas (Roman,
2016).

Toda ética aplicada se aborda en sociedades del conocimiento, donde
la organizacién y los profesionales tienen un deber sobre las acciones que
realizan (Roman 2016). Dichas acciones, en ocasiones, se tienen que antici-
par, y no siempre el resultado que se obtiene es el que se espera. Tanto en
organizaciones como en equipos de Servicios Sociales se tiene que actuar
de inmediata, sin tiempo, muchas veces, para la reflexién ni antes ni des-
pués. La ética ayuda a reflexionar sobre situaciones y a desarrollar buenas
practicas.

Por otro lado, la ética aplicada conjuga la parte tedrica de los conoci-
mientos con su puesta en practica. Para conseguir que sea eficiente, hay
que incorporar la perspectiva ética en la forma de hacer de los profesiona-
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les, trabajando los principios que orientan las decisiones a tomar y los va-
lores que se pondran en practica en las acciones. En la ética de los Servi-
cios Sociales, pueden distinguirse cuatro ambitos de accién para la toma
de decisiones: el civico, el personal, el profesional y el organizativo.

La ética civica es la que atafe a la justicia social, e involucra a toda la
ciudadania como sujetos de derechos humanos con valores a respetar:
igualdad, libertad, solidaridad, dignidad. Es la ética de minimos que todas
las personas debemos respetar (Cortina, 1986). En la ética civica tienen ca-
bida todas las éticas personales. Por otro lado, la ética personal hace refe-
rencia al abordaje individual que cada persona entiende por vida buena,
calidad de vida, distinta para cada una. Es la ética de maximos, la concep-
cion de la felicidad que tiene cada persona (Cortina, 1986). En cuanto a to-
mar decisiones se refiere, lo que para una persona es calidad de vida no
tiene por qué serlo para el resto.

En cuanto a la ética profesional, hace referencia al area de conoci-
miento de cada profesional, aquello que aporta en su trabajo y con lo que
se compromete. La ética profesional tiene dos aspectos que se comple-
mentan: la deontologia y la excelencia. La deontologia son las normas y
deberes que los profesionales deben cumplir ética y juridicamente, y vin-
cula al colectivo de profesionales. La excelencia hace referencia a la mejor
forma de ejercer la profesion y a la autorrealizacion, cuestiones que ten-
dran que ver con las vivencias personales y la motivaciéon en su entorno la-
boral (Roman, 2016).

La ética que se atribuiria al Departamento de Politicas Sociales es la
ética de la organizacién, la que afecta a las y los trabajadores y politicos,
que ejercen su trabajo en un mismo ambito laboral, hacia una poblacién
concreta. La ética de la organizacion se compone de las éticas profesiona-
les de los miembros que la componen, cuyo fin esta en la mejora de la cali-
dad de vida de las personas que requieren sus servicios (Cortina, 1995). La
organizacioén esta obligada a concretar cual es el ethos corporativo (carac-
ter, talante) que la identifica y que la diferencia respecto a otras. Debe de-
finir qué tipo de organizacién es, su fin, y el modelo de atencién que pro-
pone (Roman, 2016).

La ética de la organizacion se desarrolla a través de foros participati-
vos de discusion y deliberacion, donde tienen cabida las personas aten-
didas y las y los profesionales de la organizacion. Ademas, toda ética de
la organizacién debe responder a las expectativas de las personas aten-
didas y a las politicas de reconocimiento (desarrollo profesional, con-
fianza) de los profesionales que trabajan en la organizacién. Son aspec-
tos importantes para consolidar la credibilidad, la buena imagen y la
calidad asistencial.
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3. El cédigo ético

Un Cédigo Etico esta formado por el conjunto de valores, principios y
pautas éticas que conforman la cultura organizacional de una institucién. Es
la organizacién la que concreta el tipo de acciones y procesos que espera de
sus profesionales (Roman, 2016). En este caso, el Departamento de Politicas
Sociales de la Diputacion Foral de Gipuzkoa, cuenta con personas politicas,
el personal trabajador, y todas las empresas adjudicatarias del tercer sector.
Una organizacién que trabaja para, por y con las personas usuarias de los ser-
vicios sociales.

Es importante destacar que el Codigo Etico va mas alla de las obligacio-
nes legales, normativas y presupuestarias: tiene que ser coherente con los
objetivos que marca la organizacion, y para que sea asumido por todas las
personas integrantes, tiene que ser participativo desde abajo hacia arriba.

Sin embargo, la mera existencia de un Cédigo Etico no es garantia de que
las conductas y actuaciones sean éticas, ya que es necesario darlo a conocer
y que las personas sepan interpretarlo, lo interioricen y sepan aplicarlo. Por
eso, es necesario informar de su existencia, dar formacién y sensibilizacién
dentro de la organizacién, para que las personas implicadas entiendan qué
son los valores éticos, reconozcan cuando surgen conflictos éticos, aprendan
a resolverlos y trabajen el método deliberativo.

Ademas, el Codigo Etico debe ser revisable con el objetivo de que pueda
dar respuesta a los cambios de la propia organizacién, asi como del contexto
social y econémico en el que actua.

Por otro lado, es necesario diferenciar entre el Cédigo Etico y el codigo
de conducta. El primero tiene un caracter moral, y el cédigo de conducta o
codigo de buen gobierno, es un conjunto de principios de conducta y prin-
cipios éticos de caracter normativo, cuyo incumplimiento tiene responsabili-
dades disciplinarias.

Es importante subrayar que el objeto de la elaboracién de un Cédigo
Etico en el Departamento de Politicas Sociales no esta vinculado al com-
portamiento de los empleados publicos en orden a la finalidad del servicio
publico que les es inherente, o dicho de otra forma, no se cuestiona la pro-
bidad (la honradez, integridad y rectitud), profesionalidad y servicio a la
ciudadania, sino que responde a la necesidad de establecer un marco para
actuar y decidir.

La elaboracién del Cédigo Etico seria una buena practica en si misma.
Como argumenta Begofia Roman “de vez en cuando la organizacién se
toma un tiempo para pensarse: se relne a los profesionales a reflexionar so-
bre los valores por los que se quieren caracterizar y los compromisos que
ello comportard” (Roman, 2017:14).
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4. Percepciony abordaje de los conflictos éticos: hacia una
herramiento ética

En este trabajo de investigacion se ha considerado que el Departa-
mento de Politicas Sociales es un espacio adecuado para desarrollar un C6-
digo Etico propio, que recoja los valores y principios éticos que lo caracteri-
zan, y que oriente a los equipos profesionales de los distintos servicios en la
forma de conducirse y en la toma de decisiones. La investigacion ha tratado
de identificar si los/las profesionales tienen o han tenido conflictos éticos en
su quehacer profesional, asi como la manera en que los han resuelto. Tam-
bién ha indagado en si estas personas son conocedoras de lo que es un Co-
digo Etico y de la existencia del Comité de Etica en Intervencion Social de
Gipuzkoa (en adelante CEISG).

El cuestionario se envié a los correos electrénicos de las personas traba-
jadoras que tienen su puesto en el edificio de Txara Il de Donostia el dia 22
de marzo de 2019. Fueron 171 personas las que recibieron el cuestionario.
Se cerr6 el plazo para recibir respuestas el 12 de abril de 2019. Hubo 30 res-
puestas, el 17,54% del total de personas trabajadoras del Departamento de
Politicas Sociales.

Para la elaboracion de los cuestionarios se ha tomado como referencia y
se ha consultado las encuestas realizadas en los Territorios Histéricos de Biz-
kaia (encuesta realizada en 2008 enviada a 1200 personas trabajadoras del
Departamento de Accién Social de la Diputacion Foral de Bizkaia y del Ins-
tituto Foral de Asistencia Social de Bizkaia (IFAS) contestaron 154, el 13%.) y
Araba (encuesta realizada en 2017 enviada a 900 personas trabajadoras de
los Servicios sociales municipales y forales del Territorio Histérico de Araba
respondieron 125, el 13,89%)

Por otro lado, las respuestas al cuestionario se analizaron a partir de los
siguientes indicadores: percepcion de los conflictos éticos, afrontamiento de
los conflictos éticos y percepcion de la necesidad de una herramienta ética

4.1. Percepcion de los conflictos éticos

De entre las personas encuestadas, un 76,6% han contestado afirmativa-
mente a la pregunta de si han tenido conflictos éticos, y el 13,33% comenta
no saber si los conflictos que han tenido son de tipo ético.

Para conocer los tipos de conflictos éticos que podrian llegar a tener
cada profesional, se propusieron varias respuestas en el cuestionario. Las
que obtuvieron una puntuacién mas alta fueron aquellas que tienen que ver
con la toma de decisiones 63,3%, seguidas de las relacionadas con la capa-
cidad y la autonomia de las personas (56,7%) y con los derechos de las per-
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sonas atendidas (56,7%). Los conflictos sobre confidencialidad e intimidad
fueron sefalados por un 43,3% de profesionales y las sospechas de maltrato
por un 33%. Si relacionamos los conflictos con los Servicios en los que traba-
jan las personas profesionales, vemos que aquellos que tienen que ver con
la toma de decisiones se dan mas en los Servicios de Dependencia y en In-
fancia y Adolescencia, al igual que los conflictos sobre capacidad y autono-
mia de las personas. El conflicto sobre los derechos de las personas atendi-
das y la limitacién de recursos sociales, esta presente en todos los servicios;
el de sospecha de maltrato se plantea mas en los Servicios de Dependencia
y Proteccion a la Mujer e Inclusién social.

El motivo por el que surgen los conflictos éticos es diverso: un 60% de
profesionales lo relacionan con la toma de decisiones que afectan a la vida
de las personas que atienden, y un porcentaje menor lo achaca al hecho de
trabajar con personas que precisan de ayuda (16,7%), a la falta de recursos
para apoyar los proyectos de vida de las personas que atienden (13,3%) y a
la falta de apoyo del Departamento Politicas Sociales (10%).

Hay una coincidencia en sefalar la toma de decisiones en general como
motivo por el que surgen los conflictos, siendo a su vez un conflicto en si
mismo. La explicaciéon puede ser que la toma de decisiones esta influen-
ciada por la disposicion de recursos y por la gestion de cada caso, ya que es
necesario decidir sobre los proyectos de vida de las personas que se atien-
den. A esto hay que sumar que las personas profesionales del Departa-
mento de Politicas Sociales, como gestores de recursos, estan en una posi-
cién de superioridad respecto al demandante de ayuda, y existe el miedo a
que desde esta posicion pueda hacerse dafo a las personas. El modelo de
atencion no estd centrado en la persona, sino que es un modelo de protec-
cion de derechos individuales, con recursos limitados que deben ser gestio-
nados por las personas profesionales.

Por otro lado, dos personas sefalan que al trabajar con protocolos no
tienen conflictos éticos ya que les ayudan en la toma de decisiones. Esta
forma de trabajar es una medida que evita el conflicto, pero relega a la per-
sona profesional a no tener iniciativas propias y deberse a un manual que
dirige las acciones.

El 90% de las personas han contestado que, por su tipo de trabajo, tie-
nen mas conflictos éticos que en otros puestos de la Administracién. La mi-
tad de ellos matiza que el nimero de conflictos es igual que en otros sec-
tores de Servicios Sociales (Servicios Sociales de base en ayuntamientos o
Tercer sector). Indudablemente, si uno de los conflictos sefalados gira alre-
dedor de la toma de decisiones sobre cuestiones que afectan a la persona
con la que se trabaja, la afectacion personal de cada profesional es superior
al de otros trabajos en los que, aunque se interrelacione con personas, la in-
tervencién que se hace no tiene la misma trascendencia en su vida.
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4.2. Afrontamiento de los conflictos éticos

La mayoria de las personas sefiala que han afrontado los problemas éti-
cos hablando con sus compaferos/compafieras de trabajo (86,70%) y con-
sultando con los superiores (70%). Cinco personas (16,66%) concretan que ha
consultado con profesionales fuera del ambito del trabajo. Dos personas indi-
can haber acudido al CEISG para la resolucién de sus conflictos, ambas traba-
jadoras del Servicio de Proteccion a la Infancia y Adolescencia. El 73.40% de
las personas que han respondido a la encuesta comparten la opinién de que
las personas que estan en jefaturas deben facilitar la resolucién de conflictos;
de ellas, el 26.7% sefala que deberian mostrar mas implicacion que la que de-
muestran. En contraposicion, ocho personas, de las cuales, cinco pertenecen
al Servicio de Proteccion a la Infancia y la Adolescencia, opinan que los con-
flictos éticos no se solucionan con la intervencion de los mandos superiores.

El CEISG es conocido por el 70% de las personas que han respondido.
Entre ellas, el 63,3% si cree que el Comité de Etica les podria ayudar indivi-
dualmente y al equipo. Por otro lado, para el 26,7%, si conocieran mas el tra-
bajo que realiza el Comité de Etica, podria valorar plantearles alguna con-
sulta. Aunque el porcentaje de profesionales que no conoce el Comité no
es muy alto, se deberia valorar mejorar la difusiéon de su existencia, con el fin
de evitar que las personas no acudan a él por desconocimiento.

La realidad es que, en los tres ultimos afos, desde el Departamento de
Politicas Sociales no se ha planteado ninguna consulta. Seria conveniente
estudiar por qué habiendo voluntad de solicitar ayuda, luego no se plasma
en peticiones. También habria que evaluar qué experiencia tuvieron las per-
sonas que en su dia acudieron al Comité de Etica a plantear sus conflictos, si
la respuesta que obtuvieron fue acorde a las expectativas, o por el contrario,
estuvo por debajo de lo esperado.

4.3. Percepcion de la necesidad de una herramienta ética

Este indicador contempla tres preguntas que se han planteado a las per-
sonas profesionales del Departamento sobre la cuestion central de este tra-
bajo, es decir, el planteamiento de un Cédigo Etico: ;Sabes qué es un Co-
digo Etico? ;Te gustaria participar en la elaboracién de un Cédigo Etico del
Departamento de Politicas Sociales? ;De qué forma participarias?

El 76,7% encuestado afirma saber lo que es un Cédigo Etico, y el resto
23,3%, expresa no saber bien de lo que se trata. Si en el apartado anterior se
ha sefalado la importancia de conocer lo que es un comité de ética, en este
también se destaca la importancia de conocer qué es un Cédigo Etico. Dos
tercios de las personas han respondido positivamente a la posibilidad de
participar en la elaboracién de un Cédigo Etico para el Departamento.
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Respecto a las personas que han contestado voluntariamente a la pre-
gunta sobre su sexo, se ha podido constatar que ocho de las veintinueve per-
sonas han sido hombres. Como dato curioso, cabe sefalar que, de ellos, seis
han contestado que no desearian participar en la elaboracién del cédigo. La
extrapolacion de este resultado podria llevarnos a la conclusién de que el
grupo voluntario que querria participar en la elaboracién de un Cédigo Etico
estaria compuesto principalmente por mujeres, nada paritario y representa-
tivo del conjunto de personas que trabajan en el Departamento de Politicas
Sociales. También podriamos relacionarlo con la corriente que dice afirmar
gue las mujeres son mas voluntariosas en el rol de cuidado y protecciéon de la
comunidad y, por lo tanto, dispuestas a embarcarse en proyectos que tienen
una proyeccion comunitaria y no individual (Comins, 2015).

Los servicios a los que pertenecen las veinte personas que estarian
dispuestas a participar en la elaboracién de un Cédigo Etico en el Depar-
tamento de Politica Social son los siguientes: una persona de Secretaria
Técnica, ocho personas del Servicio de Dependencia y Discapacidad, tres
personas de Planificacién, Concertacién y Prestaciones, tres del Servicio de
Proteccion a la Infancia y Adolescencia, dos personas del Servicio de Mujer
victima de violencia machista e Insercién Social, una persona del Servicio
de Inspeccién, Inversiones e Iniciativa social. Se desconoce en qué Servicio
trabajan dos de las veinte personas que estan dispuestas a participar en la
elaboracion de un Cédigo Etico. Cabe destacar que, este dato, junto con la
edad, el sexo y la categoria profesional, era voluntario.

Es de destacar que de las diez personas que han dicho no querer partici-
par cinco pertenecen al Servicio de Proteccion a la Infancia y Adolescencia.
Estas cinco personas han respondido afirmativamente a las preguntas sobre
si tienen conflictos éticos, y si creen que el Comité de Etica de Intervencion
podria ayudarles a resolverlos. Consecuentemente, se podria pensar que un
Cédigo Etico también les seria de utilidad, por eso serfa interesante indagar
el motivo de no querer participar en su elaboracion.

Para finalizar, al preguntar sobre la mejor forma de participacién para
la elaboracion de un Cédigo Etico, la respuesta mayoritaria ha sido la pre-
sencial, compartida con las personas compafieras tanto del mismo servicio,
como de distintos servicios del Departamento de Politicas Sociales. Por el
contrario, la opcidn online apenas ha tenido votos.

5. Conclusiones

A continuacion, se presentan las conclusiones del estudio de investiga-
cion que validan la hipétesis de partida en la que se sefalaba que el Depar-
tamento de Politicas Sociales es un espacio adecuado para desarrollar un
Caédigo Etico propio, que recoja los valores y principios éticos que lo carac-
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terizan, y que oriente a los equipos profesionales de los distintos servicios
en la forma de conducirse y en la toma de decisiones.

De las respuestas al cuestionario podriamos decir que existe una de-
manda potencial por parte del personal del Departamento de Politicas so-
ciales para participar en la elaboracién de un Cédigo Etico. Ello implicaria un
compromiso de trabajo de todo el personal, a fin de consensuar los minimos
necesarios con un fin concreto, que redunde positivamente en el propio De-
partamento de Politicas Sociales. Dos tercios de las personas que han parti-
cipado en la encuesta han comentado que estarian dispuestas a participar
en su elaboracién.

Aunque también es importante senalar, que la motivacién para la elabo-
racién de un Cédigo Etico es desigual en los distintos Servicios del Departa-
mento, por lo que seria interesante hacer una difusiéon del objetivo que se
quiere conseguir. La implicaciéon de una mayor parte de personal supondria
un acercamiento al lugar donde se toman las decisiones; es, por tanto, una
iniciativa y responsabilidad que es necesario seguir fomentando. Légica-
mente, cuanto mayor fuera el nimero de personas de distintos Servicios in-
volucrados en la elaboracién del Cédigo Etico, més representativo seria.

En el andlisis de los datos, se detectan ciertas resistencias a la elabora-
cién de un Cédigo Etico. Diez personas de las treinta que han contestado
el cuestionario, han expresado la negativa a participar en la elaboracién de
un Cédigo Etico en el Departamento de Politicas Sociales. Como se ha sefia-
lado anteriormente, el resultado es satisfactorio, sin embargo, lo que llama
la atencion es el perfil de las personas que han votado que no. Por un lado,
estaria la negativa de los hombres profesionales del Departamento a parti-
cipar en la elaboracién de un Cédigo Etico. De ocho hombres que han con-
testado al cuestionario, seis han dicho no querer participar, el 75% de su gé-
nero, en contraposicién del 16,66% de las mujeres que no quiere participar.
Por otro lado, de las diez personas que no quieren participar, cinco pertene-
cen al Servicio de Proteccién a la Infancia y a la Adolescencia.

No hay respuestas claras a estos datos, salvo sefialar que, de partida, se-
rian unos grupos que se resisten a tomar parte, lo que no significa que sean
contrarios a su elaboracion y a que otras personas se involucren en dicha ta-
rea. Una cuestion previa a la elaboracion del Codigo Etico, seria conocer qué
desmotiva a estos dos grupos para no querer participar. Habria que trabajar
con estas personas y con el resto de profesionales que no han contestado al
cuestionario. En el caso de estas Ultimas personas, bien podria ser por una
falta de interés en el tema en cuestion o simple desconocimiento.

La participacién del personal trabajador del Departamento de Politicas
Sociales en la elaboracién del Cédigo Etico, tiene como objetivo pensar y
formular los valores éticos que, como profesionales, tenemos presentes en
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la intervencion social, a través de los conocimientos que forman parte de la
ética profesional y que se alinan en la ética de la organizacion. La interven-
cién social, es la interaccidon de las personas profesionales con la persona-
familia-grupo que, en su dimensién relacional, convivencial y comunitaria
son objeto de intervencién por una situacion de necesidad o problema. Esta
interaccion, obliga al personal profesional a la utilizacion de buenas practi-
cas, a ser beneficentes, justos y no maleficentes. A lleva a cabo actuaciones
con criterios de equidad. Cada persona, desde su disciplina, colabora en esa
intervencion social, y converge con el resto de disciplinas en el buen hacer.
Los valores son los que estan en la base de la intervencion social, y trabajar
conjuntamente para consensuar estos valores, supone dedicar momentos a
la reflexion compartida.

Las decisiones que toman las personas profesionales, y que en gran me-
dida son motivo de conflicto ético, deberian ser trabajadas desde la concep-
cién de los valores de la organizacion, de las personas profesionales y desde
los valores de las personas a las que les afectan las decisiones que se toman.
De la unién de los valores de todas y todos se conseguird un buen Cédigo
Etico.

Se constata que gran parte de las personas trabajadoras tienen o han te-
nido conflictos éticos. Estos conflictos éticos surgen de la confrontacion de
dos o mas valores a la vez. Si cumplimos uno dafnamos el otro/los otros. En
ocasiones, es imposible no danar uno de ellos, pero si es posible intentar da-
Aar lo menos posible. Las decisiones que conlleven problemas éticos deben
tomarse con cautela, deliberando y proponiendo los mejores cursos de ac-
cién posibles.

Los conflictos éticos mas sefalados son los relacionados con la toma
de decisiones. Cabe destacar que la mayoria los ha resuelto junto con sus
companeros y companferas. Si se trabajasen estos conflictos con una mirada
ética, utilizando el método deliberativo y teniendo presente los valores éti-
cos de la institucion dichos conflictos podrian ser menores, dado que traba-
jar en valores éticos y con metodologia deliberativa ayuda en la toma de de-
cisiones.

Respecto al conocimiento que se tiene de qué es un Cédigo Etico, y si
conocen el Comité de Etica en Intervencion Social, las respuestas de las per-
sonas que han colaborado son satisfactorias. Siendo esto asi, resulta contra-
dictoria la potencial ayuda que dicho Comité podria dar y la nula demanda
de las personas profesionales en la presentacion de conflictos éticos para su
resolucién. La declaracién de cuales son los problemas éticos mas frecuen-
tes hace referencia a situaciones que se repiten cada cierto tiempo, pero
que no terminan de desaparecer. Si realmente hay un conocimiento de la
existencia del comité de ética y se valora que puede ser una ayuda en la re-
solucién de conflictos, la pregunta es por qué no se utiliza.
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Una respuesta podria ser la de no querer presentar esas situaciones
fuera del ambito donde suceden los conflictos éticos, y que sea por eso por
lo que no se redacten y presenten. En este caso, seria interesante trabajar
tanto el &mbito de los valores de la intervenciéon (y de aqui la elaboracién
del Cédigo Etico) como dar herramientas para solucionar los conflictos en el
propio Servicio donde ocurren, mediante el método deliberativo, asi como
formacioén continua en aspectos de ética en intervencion social.

Del analisis de los cuestionarios, ademds de evidenciar los positivo de
disponer de un Cédigo Etico propio que sea referente para los equipos pro-
fesionales del Departamento de Politicas Sociales, también podemos dedu-
cir la existencia de ciertas dificultades que es necesario resolver previo a su
elaboracién:

Formacion previa de los/las profesionales en ética y buenas practicas, ademds de en el
Modelo de Atencién Centrada en la Persona. Identificacion de valores y método deli-
berativo como metodologia de resolucién de conflictos.

Conocimiento previo de los/las profesionales de qué es un Codigo Etico, de los valores
que caracterizan al Departamento de Politicas Sociales, y de impulsar previamente la
iniciativa participativa para su elaboracion.

Identificacion de cuales son los conflictos mas frecuentes en los distintos Servicios.

Difusién del Comité de Etica en Intervencién Social de Gipuzkoa. Identificacién de por
qué hay tan pocas consultas, si las y los profesionales manifiestan tener conflictos.

Creacién de pequefas Comisiones de Etica o espacios de reflexion ética en los distin-
tos servicios.
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Resumen. El presente trabajo se acerca a las especificidades en la complejidad
del vivir-enfermar de las mujeres que consultan en Atencién Primaria de Salud,
en la Comunidad Autéonoma del Pais Vasco. Partimos de las dificultades de la
medicina para reconocer las diferencias entre hombres y mujeres a la hora de
enfermar, y sus problemas para superar el androcentrismo. En general, las mu-
jeres valoran peor su salud y, aunque viven mas afos, tienen menor calidad de
vida. Sin embargo, disponemos de investigaciones que reconocen que la Aten-
cion Primaria de Salud, no ha sabido responder adecuadamente. Ha existido
un menor esfuerzo diagndstico y terapéutico en la poblacion femenina, recu-
rriendo al diagndstico de ansiedad y depresiéon como pretexto.

Parece conveniente asumir el conocimiento que demuestran las diversas formas
de manifestar patologias en las mujeres, e incorporarlo a la formacién, practica
asistencial e investigadora. En este sentido, es necesario valorar la redefinicion,
en profundidad, del actual modelo sanitario, predominantemente hospitalocen-
trista, orientado a las enfermedades, para incorporar nuevos planteamientos, re-
clamados por la sociedad, basados en los principios de justicia, equidad e igual-
dad, centrados en las personas y en su protagonismo ante la enfermedad.

Palabras clave: Género, Atencion Primaria, Etica, Morbilidad diferencial.

1. Introduccion

Este documento realiza una aproximacion a las especificidades en la
forma de vivir y enfermar de las mujeres en el contexto sociolaboral y sa-
nitario de la Comunidad Auténoma del Pais Vasco. Por un lado, se sefialan
roles o circunstancias de vida vinculadas a ser mujer en nuestra sociedad.
Por otro lado, se exponen las dificultades de la Atencidon Primaria de Sa-
lud (APS) para proporcionar cuidados de calidad, dentro de una medicina
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a la que le cuesta asumir la diferente forma de manifestar enfermedades
en las mujeres, e incorporar estos conocimientos a la formacién, practica
asistencial e investigadora (Magallén, 2019) y que, sin embargo, reconoce
un menor esfuerzo diagnoéstico y terapéutico en la atencién a la poblacién
femenina (Velasco, 2009; Valls-Llobet, 2018; Ruiz- Cantero et al., 2019). Ha-
blaremos de la tendencia de la investigacion a excluir a las mujeres de los
ensayos clinicos y sus consecuencias, y reflexionaremos sobre qué es, o
no, Salud Mental, en una ciencia que considera como prototipo al ser hu-
mano masculino.

Desde el punto de vista metodolégico, el conocimiento surge de una
revision bibliogréfica a partir de bases de datos y Literatura Especializada
en Etica y Medicina Familiar y Comunitaria. En fases iniciales, delimita la te-
matica a dos grandes areas: la salud sexual-reproductiva y la violencia de
género en el ambito doméstico. La necesidad de una visién mas amplia y
multidisciplinar de la salud-enfermedad, ha conducido a incorporar aporta-
ciones de profesionales del ambito de la Filosofia, Sociologia, Psicologia o
Trabajo Social. Con el fin de contextualizar la situacion de nuestro entorno,
se incluyen datos extraidos de la Encuesta de Salud de la CAPV del 2018 (en
adelante ESCAV18) (Gobierno Vasco, 2018), Brechas de Género en el Mercado
Laboral de Euskadi (De la Rica et al., 2019) y la Encuesta de Pobreza y Desigual-
dades Sociales de Euskadi 2018 (Gobierno Vasco, 2019).

El momento actual de cambio social y politico, en el cual la igualdad
de derechos entre hombres y mujeres es una exigencia ética, reclama una
transformacion en profundidad del actual modelo sanitario centrado en
enfermedades. Es necesario plantearse la deconstruccion de las practicas
médicas para incorporar nuevas miradas basadas en principios de justicia,
equidad e igualdad, centradas en las circunstancias biopsicosociales de las
personas, tal como propone recientemente la Declaracion de Astana (WHO,
2018), y su protagonismo ante la enfermedad.

2. El papel social de las mujeres

Las mujeres crean su identidad, su sentido de si mismas, dentro del
marco de las definiciones construidas culturalmente. La definicién de femi-
nidad y masculinidad por la ideologia patriarcal define al cuerpo como de-
pendiente de la mirada del otro, no dejandole desarrollarse en libertad, li-
gando su identidad a multiples roles que debe cumplir de forma perfecta, y
originando culpa por lo no logrado (Valls-Llobet, 2018, p. 308) que limita la
toma de decisiones con libertad.

La situacion social de las mujeres ha estado tradicionalmente ligada a
diversas funciones que se les han atribuido y, que hoy en dia, contintian
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siendo parte de su cotidiano. El papel de cuidadora, por ejemplo, ha for-
mado parte de sus obligaciones de género suponiéndole un elevado coste
en salud. Casi el 75 % de los cuidados no remunerados en el hogar esta
proporcionado por familiares, y dos terceras partes son mujeres (Garcia
Calvente, 2004). Las mujeres cuidadoras se han convertido en personas
omnipotentes y omnipresentes dentro de las familias y la sociedad, y han
desempenado el papel de agente de contencién y salud para todas y todos
sus miembros, sin dejar espacio para sus propios intereses (Valls-Llobet,
2018, p. 126). El estudio CUIDAR-SE realizado por Isabel Mosquera et al.
(2018), en Granada y Gipuzkoa, entre 2013 y 2015, constata que las cuida-
doras tienen peor estado de salud y de calidad de vida por la prestacién
de cuidados. Segun la ESCAV18 (Gobierno Vasco, 2018), las mujeres vascas
dedican mas horas a realizar tareas domésticas y cuidado de personas (22
horas frente a 13 horas semanales de los hombres), a la vez que viven un
progresivo menor apoyo confidencial y afectivo.

Ademads, el hecho de ejercer la doble presencia en atencién a las ne-
cesidades del espacio doméstico y laboral incrementa la morbilidad fisica
y psiquica. Lucia Artazcoz y colaboradoras (2001) refieren mayores nive-
les de depresidn entre amas de casa y mas ansiedad entre las que realizan
doble jornada. Louis Verbrugge, en 1989, sefalaba que el peor estado de
salud de las mujeres se debia a riesgos adquiridos y aspectos psicosocia-
les como el sedentarismo, el paro o el estrés fisico y mental que produce
la doble y triple jornada laboral, asi como el trabajo emocional constan-
temente ejercido en el cuidado de la familia, la falta de comida o la sobre-
carga interminable del trabajo doméstico en condiciones precarias (Valls-
Llobet, 2018, pp. 282-283).

La ESCAV18 (Gobierno Vasco, 2018), refleja que el porcentaje de hoga-
res con dificultades para llegar a final de mes es mayor cuando la persona
de referencia es mujer (42% frente al 31% en caso de varones). De hecho,
la gran precariedad laboral afecta, en mayor medida, a mujeres que mani-
fiestan, en porcentaje ligeramente superior a los hombres, que sus hoga-
res no alcanzan una temperatura ambiental adecuada (7% frente a 5% de
los hombres). La Encuesta de Pobreza y Desigualdades Sociales del 2018
del Gobierno Vasco matiza, ademas, que la pobreza es mas habitual en fa-
milias monoparentales con una mujer como persona de referencia, consti-
tuyendo la mitad de los casos de pobreza real de la CAPV, y advierte que
esta realidad afecta especialmente a familias de mujeres menores de 45
anos sin ocupacion estable. Asimismo, se incrementan los niveles de po-
breza en mujeres mayores de 65 afos, en comparacién a los datos de
2016.

En cuanto a la situacion laboral de las mujeres vascas, los datos indi-
can que, a pesar de alcanzar un nivel educativo medio superior (el 16%
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de las mujeres poseen estudios obligatorios frente al 21%, el 61% estu-
dios superiores frente al 55% de los hombres), los hombres ganan, de
media, un sueldo mensual 24% mayor. Este fenémeno, denominado bre-
cha salarial, se ve agravado en las ocupaciones fundamentalmente ocu-
padas por mujeres, y es menos significativo cuanto mas masculinizado
esté el trabajo. Dentro de las ocupaciones de direccién o gerencia, en las
que los salarios son mayores, solo encontramos 4 mujeres de cada 1000
personas. También es importante destacar que la jornada parcial afecta
al 7% de hombres frente al 25% de mujeres en Euskadi. Probablemente
lo mas significativo es que las mujeres no eligen reducir voluntariamente
las horas de trabajo, pues el 50% de las trabajadoras a tiempo parcial di-
cen hacerlo por no conseguir una actividad a tiempo completo y el 25%
por la necesidad de cuidar algun familiar. Todos estos datos, extraidos
del documento Brechas de Género en el mercado laboral en Euskadi (De la
Rica et al., 2019) empanan, tal como defienden sus autoras, la deseable
igualdad entre mujeres y hombres a la que Euskadi deberia aspirar, e im-
plican consecuencias importantes sobre su vivencia de la salud y la en-
fermedad.

3. Redefiniendo la salud mental femenina

La cultura biomédica, en la que nos hemos formado, es biologicista
porque sustenta la definicién de sintomas y malestares en una interpre-
tacion de la biologia, y supedita lo social y lo cultural a lo biolégico/psico-
I6gico (Valls-Llobet, 2018, p. 283). Segun Carmen Bravo de Rueda (2006,
citado en Boscan, 2015), la Salud Mental es la consecuencia de multiples
factores: la intervencién de la ciencia y la tecnologia, las politicas de es-
tado, los derechos humanos y, en la mujer, una perspectiva de género ine-
ludible. Mantener la Salud Mental requiere atender lo psicolégico, pero
también controlar factores que pueden propiciar trastornos fisicos, mora-
les, de condiciones de vida y de esperanza en mujeres. Si la mujer no tiene
una relacién armoniosa con su medio ambiente, que le permita desarrollar
conductas adecuadas para su autoafirmacion y autorrealizacion, no podra
disfrutar de su Salud Mental y, por ende, ser feliz (Boscan, 2015). El género
es factor de riesgo para presentar sintomatologia depresiva en todas las
edades y una de las principales causas de discapacidad femenina. La ES-
CAV18 refleja que el 16% de las mujeres y el 9% de los hombres presentan
mala Salud Mental. La proporcién de personas con sintomas de ansiedad y
depresion aumenta con la edad y empeora en las clases sociales mas des-
favorecidas.

Desde una perspectiva biomédica, la explicacién a mayores indices de
depresidn en las mujeres se asocia a modificaciones en los niveles de hor-
monas sexuales. Sin embargo, no existe evidencia de esta supuesta rela-
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cion causal. Ussher (2010) constata la importancia de redefinir el término
depresion fuera de un modelo exclusivamente médico-farmacoldgico, o
como un problema unitario, global y transhistérico. Experiencias trauma-
ticas como: abandonos, abusos sexuales, violencia, emigracion, pobreza,
trabajos desde la infancia o pérdida de un ser querido, afectan a la Salud
Mental. Las pacientes de APS que han sufrido abusos sexuales presentan
mas sintomas psicosomaticos, psiquiatricos y menor calidad de vida rela-
cionada con la salud (Valls-Llobet, 2018, p. 293).

El malestar del sindrome premenstrual y la depresidn postparto estan
fuertemente unidos al contexto social y relacional (Garcia & Pérez, 2017,
p. 161). Chrisler y Johnston (2002, citado en Garcia & Pérez,2017) sefialan
que estos cuadros clinicos, mal definidos, constituyen el reflejo de la me-
dicalizacion de las experiencias de las mujeres, promoviendo su represen-
tacion social como seres inestables y peligrosos, enviando el mensaje a las
mujeres de que algunas emociones son inapropiadas y evitando asi que
expresen las circunstancias que dificultan su vida.

La existencia de doble probabilidad de recetar medicacién psicotro-
pica para depresiéon a mujeres, en particular, los Inhibidores Selectivos de
la Recaptacién de Serotonina (Ussher, 2010) puede interpretarse como
una mayor prevalencia de depresién y ansiedad en estas. O bien, como
una mayor predisposicion a la prescripcidon ante situaciones vitales. Tam-
bién hay que tener en cuenta que los/as médicos/as asocian a las mujeres
mas factores psicolégicos ante sintomatologia fisica o atipica, y que, por
lo tanto, existe una mayor tendencia al uso de farmacos ante sintomas de-
presivos leves. Podemos decir que el malestar emocional femenino esta
habitualmente medicalizado como respuesta a terapias sintomaticas erro-
neas, que no se adentran en las causas. Y la mayor parte de la medicacién
consumida es prescrita por médicos/as, lo que les coloca en el punto de
mira para modular la sobreutilizacién (Ruiz-Cantero, 2009, p. 48).

Por cada diez personas que toma psicofarmacos en la peninsula, 8,5
son mujeres y 1,5 son hombres, sobrepasando mucho la evidencia de que
padecen ansiedad y depresién el doble de mujeres que de hombres. La
falta de diagnésticos y la escasa e inadecuada participacién y coordinacion
de los Servicios Sociales en la Sanidad vasca, no puede hacernos confundir
sistematicamente las consecuencias de su papel de habituales cuidadoras
con un diagnéstico de ansiedad tratado Unicamente desde la perspectiva
farmacoldgica. En el origen de todo este mecanismo, también se encuen-
tra el hecho de que muchos procesos acompanados de dolor o cansancio,
frecuentes en mujeres, no cuentan con protocolos o recursos que facilitan
su diagndstico e interpretaciéon, manteniendo el malestar oculto a los con-
dicionantes de género, y dificultando el poder desenmascarar sus causas
(Valls-Llobet, 2018, p. 300).
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4. Lainvestigacion en poblacién femenina

Fundamentalmente desde el s. xix, la medicina fija su interés en el estu-
dio de la diferencia sexual desde un punto de vista estrictamente bioldgico,
como ratifica la teoria de la herencia de Mendel (1822) y la de la evolucién
de Darwin (1871). Se justifica un planteamiento negativo de la diferencia, en
el que la mujer, por ser tal, es un ser inferior o complementario al hombre,
que no puede realizar algunas actividades porque lo impide su propia cons-
titucion femenina. Actualmente, persiste una corriente investigadora que
fundamenta las diferencias en salud entre mujeres y hombres desde una
concepcidn exclusivamente biolégica (Garcia-Calvente et al., 2010, p. 28).

La ciencia médica actual basa sus conocimientos en investigaciones
gue han obviado incluir a mujeres en ensayos clinicos hasta finales del
siglo xx y sistematicamente, han extrapolado los resultados hallados en
hombres, fundamentalmente en edad productiva, a la poblacién femenina
(Garcia & Pérez, 2017, p. 91). En 1994, la FDA (Food and Drug Administra-
tion) publicé unas recomendaciones para el estudio de las diferencias de
género en la evaluacion clinica de farmacos, pero la Agencia Europea de
Medicamentos (EMEA) no las ha incorporado (Ruiz- Cantero, 2019, p. 76).
En este sentido, un informe publicado en 2008 sobre ensayos clinicos de la
AEMPS (Agencia Espafiola de Medicamentos y Productos Sanitarios) con-
cluye que Unicamente un 20% incluyen datos segregados por sexos en los
resultados y/o conclusiones. No se trata solo de un sesgo en la evidencia
cientifica por un error en la seleccién de personas a estudiar, sino también
de equidad e igualdad entre sexos, ya que los conocimientos generados
solo pueden aplicarse a la mitad de la poblacién, quedando las mujeres
excluidas de los beneficios de la investigaciéon biomédica. Y, aun inclu-
yendo a mujeres en las muestras, al no desagregar los resultados en fun-
cion del sexo, y no recoger la informacién en bases de datos, no podemos
extraer conclusiones para trasladar a la ficha técnica de medicamentos, ni
recomendar pautas distintas en funcién de esta variable (Laguna y De An-
drés, 2008, p. 348). No es de extraiar que los efectos secundarios de los
farmacos, en general, sean entre un 50 y 75% mas frecuentes en mujeres
segun algunas autoras (Aldecoa, 2019) o entre 2 y 2,5 veces superiores en
farmacos cardiovasculares, segun otros (Zamora, 2019). Lo que si llama la
atencién es que drogas como el Valium, utilizadas cada afio por dos millo-
nes de mujeres estadounidenses, no se hallan contrastado nunca en ellas
(Garcia & Pérez, 2017, p. 92). Las mujeres no forman parte de los estudios
de investigacién porque se supone que los ciclos hormonales complican
el andlisis de los datos, o por miedo a que tengan problemas posteriores
en la procreacién. Y este esquema de pensamiento se perpetda cuando en
estudios publicados en 2014 por la American Heart Association se cons-
tata que no participan, o lo hacen en un porcentaje entorno al 30%, o si-



HACIA UNA MEDICINA DE FAMILIA EN ATENCION PRIMARIA... 79

guen realizandose investigaciones, como la de Catharine Gale et al. (2014,
citado en Garcia & Pérez,2017), con seguimiento a mas de 20 afos, exclu-
sivamente a hombres suecos con enfermedad mental para determinar la
posible asociacién de enfermedad coronaria a largo plazo.

Tradicionalmente, la investigacién en Salud Publica apenas ha recono-
cido los problemas especificos de las mujeres (excepto sexuales y/o repro-
ductivos) y se han cometido muchos sesgos por aproximaciones parciales
y estereotipadas, como en Salud Mental (Garcia-Calvente, 2010, p. 70). La
medicina de familia, que se ocupa de los problemas de salud crénicos, prin-
cipalmente de las mujeres, sigue sin disponer de tiempo ni medios para in-
vestigar, y su experiencia no es valorada en los hospitales ni en los servicios
de Salud Publica (Valls-Llobet, 2018, p. 69). Los estereotipos de género con-
dicionan las prioridades a analizar y asi se evitan, por ejemplo, desarrollar
anticonceptivos masculinos, mientras que la mayor parte de estudios so-
bre sesgos de género, se concentran en identificar el esfuerzo diagnostico
y terapéutico de problemas de salud padecidos por ambos sexos (Ruiz-Can-
tero, 2009, p. 28). Los estudios se han centrado mas en buscar anticoncepti-
vos, sin determinar las consecuencias del uso a largo plazo, que en conocer
las causas de los trastornos menstruales (Garcia & Pérez, 2017, p. 117). Tam-
poco se ha priorizado analizar el tratamiento en el dolor y la osteoartritis,
principales causas de discapacidad en poblacién femenina anciana (Valls-
Llobet, 2018, pp. 115-116).

Pero el problema va mas alla de incluir a las mujeres en los estudios o te-
ner en cuenta su fisiologia distinta. Los defensores de los modelos de comu-
nidad, social o ecosocial, critican el imperante modelo biomédico y buscan
otras sistemdticas que valoren, ademds de la biologia y la genética, aspec-
tos importantes como los estilos de vida, el acceso al cuidado médico, la si-
tuacién econdmica y las relaciones establecidas con la comunidad (Garcia &
Pérez, 2017, pp. 94-95).En definitiva, la observacion cientifica tiende predo-
minantemente a aislar a las mujeres de sus entornos, de sus condiciones de
trabajo y vida, por lo que su clinica no se contempla como una interaccion
con el medio, despolitizando los riesgos (Ruiz-Cantero, 2009, p. 70). Los far-
macos han sido los recursos principales para tratar problemas sociales o si-
tuaciones de estrés, lo que ha condicionado una sobremedicalizacién en las
mujeres (Valls-Llobet, 2018, pp. 319-322).

5. Morbilidad diferencial

La ciencia ha tenido que ir cambiando sus paradigmas, y reconocer las
diferencias entre hombres y mujeres al enfermar (Valls-Llobet, 2018, p. 42).
En general, las mujeres valoran peor su salud, acentuando las diferencias se-
gun aumenta la edad y baja su clase social. La ESCAV18 refleja que la cali-
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dad de vida en relacién a la salud y la prevalencia de mujeres que perciben
su salud como buena, es inferior a los hombres, y que aumentan los afios vi-
vidos con discapacidad respecto a la encuesta 2013 (Gobierno Vasco, 2013).
La HTA y la hipercolesterolemia constituyen los problemas crénicos mas ha-
bituales en la poblacién femenina vasca. Le siguen, por frecuencia, la artro-
sis, el dolor dorsal y los problemas de tiroides (tras ellos, el dolor cervical, in-
somnio, diabetes y alergias).

En 1991 surge el concepto de sesgo de género, al observar una dife-
rencia significativa, segun el sexo, a la hora de realizar angiografias corona-
rias a pacientes en los hospitales de Harvard y New Haven, de modo que,
a las mujeres, se les solicitaban menos al presentar una sintomatologia co-
ronaria no sospechosa de enfermedad cardiaca porque no adquiria los pa-
trones masculinos, definidos como tipicos (Ruiz-Cantero, 2019, p. 10). In-
vestigaciones en nuestro medio, como el estudio IBERICA, coinciden en la
mayor demora de las mujeres entre el inicio de sintomas y la monitorizacién
(120’hombres: 153 ’'mujeres), y sefialan los roles de género (papel de cuida-
dora) como responsables de esta demora (Ruiz-Cantero, 2009, p. 50). A pe-
sar de que las enfermedades cardiovasculares matan al ano mas del doble
de mujeres que todos los tipos de cancer, siendo su primera causa de falleci-
miento (Ruiz-Cantero, 2009, p. 56), se evidencia un menor esfuerzo diagnés-
tico y terapéutico que provoca que sobrevivan peor a un episodio coronario
agudo, porque llegan en peores condiciones y mas tarde al hospital.

El concepto de morbilidad diferencial todavia no ocupa lugar preferente
en la ciencia y practica clinica, entendida esta ultima como enfermedades,
motivos de consulta o factores de riesgo que requieren atencién especifica
en mujeres (Valls-Llobet, 2018, p. 160). Pueden ser originadas por diferen-
cias bioldgicas, como trastornos menstruales y enfermedades ginecologi-
co-obstétricas. También incluyen enfermedades mas frecuentes, o que pro-
vocan mas muerte prematura, enfermedad o discapacidad, como anemias,
dolor crénico, enfermedades autoinmunes, enfermedades endocrinas, asi
como la ansiedad y depresion. Sin embargo, la formaciéon del médico/a no
se ha enfocado hacia las patologias mas prevalentes en el sexo femenino,
porque carecemos de metodologia que diferencie la expresion de enferme-
dades en funcién del sexo. El estudio de los trastornos autoinmunes consti-
tuye una asignatura pendiente. Las enfermedades endocrinas, de pancreas,
suprarrenales, y especialmente tiroideas, presentan mayor prevalencia fe-
menina (Valls-Llobet, 2018, p. 157, 175).

En la Enfermedad Pulmonar Obstructiva Cronica (EPOC), también en-
contramos infradiagnéstico en mujeres. Alonso et al. (2019) sefalan que las
enfermedades respiratorias se manifiestan de forma més grave en pobla-
cién femenina, con mas sintomas, mayor afectacion de la calidad de vida y
requieren mayor consumo de recursos sanitarios. Por otro lado, la gota fe-
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menina estd infradiagnosticada, y en las espondiloartropatias, las manifes-
taciones en mujeres pueden afectar unicamente a las articulaciones peri-
féricas. Pascual (2019) defiende que, ante un cuadro clinico reumatolégico
poco definido, se puede diagnosticar una fibromialgia, posibilidad que no
se plantea en hombres.

Entre los problemas de salud propios de mujeres, estan los ginecolégi-
cos no directamente relacionados con la fertilidad, como cancer de cérvix,
infecciones y prolapsos uterinos que no tienen discurso especial (Ruiz-Can-
tero, 2009, p. 56). Se considera que los trastornos de la menstruacién no tie-
nen tratamiento, por lo que se invisibilizan antes de buscar su origen (Valls-
Llobet, 2018, p. 256). Y es que, en general, la ciencia médica ha sido poco
objetiva con la menstruacién; su estudio no se inicié con fuerza hasta 1980,
a diferencia de la proliferacién de investigaciones sobre el sindrome pre-
menstrual y sus efectos en las conductas, asi como su psicopatologizacién
en las distintas versiones del Diagnostic and Statistical Manual of Mental Di-
sorders (DSM) (Garcia & Pérez, 2017, pp. 116-117).

Tal y como destaca M.2 Teresa Ruiz-Cantero (2009, pp. 29-59), existe
abundante informacién cientifica relacionada con mayor probabilidad de
ectomias en mujeres de mayor edad, niveles sociales bajos y en centros pri-
vados. Sin embargo, falta conocimiento de las implicaciones hormonales de
la ooforectomia bilateral a largo plazo.

Existe también fuerte controversia sobre la excesiva medicalizaciéon de
la menopausia mas alla de la terapia hormonal sustitutiva, en el tratamiento
de la osteoporosis para prevenir fracturas, en el embarazo y parto. Se cues-
tiona la sobre-utilizacion de cesareas y la variabilidad en su practica, segun
se realice en hospital publico o privado (entre el 12,8% y el 22,7%, en publi-
cos y 25,1% en privados). Por otro lado, y siguiendo con la misma autora, la
practica de la episiotomia constituye un ejemplo de hipermedicalizacién,
pues no existe base cientifica para convertirla en norma.

Son escasas las investigaciones cuantitativas y cualitativas sobre ne-
cesidades médicas, sociales y psicosociales en mujeres con VIH. Los trata-
mientos para la infeccion por VIH tienen distinta eficacia, toxicidad y far-
macocinética segun el sexo, y, sin embargo, hasta fechas recientes no se ha
visibilizado que la enfermedad avanza mas rapidamente y es mas mortal en
mujeres (Garcia & Pérez, 2017, pp. 98-102).

Por afiadidura, las mujeres tienen menos probabilidades que los hom-
bres de ser derivadas desde APS a consultas hospitalarias. Sirva como ejem-
plo el estudio Derivaciones en los Centros de Salud de Andalucia segun sexo de
profesionales y pacientes. Un Andlisis de género (2014), en el que se constatan
indicios en la existencia de desigualdades de género en esta prestacion de
cuidados por parte del sistema sanitario, siendo las mujeres las menos deri-
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vadas. La ESCAV18 objetiva que el 72% de hombres y el 79% de mujeres ha
consultado a medicina general o pediatria el afo previo. Ha caido la preva-
lencia de consultas, excepto en hombres de 75 o mayores y mujeres de 25 a
44 anos (donde la diferencia de prevalencia de consulta entre ambos sexos
es maxima -un 61% frente a un 75% en mujeres) En general, en mujeres, la
prevalencia de consultas disminuye cuanto menor nivel social, hecho que
no se advierte en hombres.

6. Reflexiones y propuestas desde la ética

Este trabajo reflexiona sobre las especificidades del vivir-enfermar, asi
como sobre las dificultades a la hora de proporcionar cuidados de calidad a
las mujeres que consultan en APS. Caminaria de la mano de la ética del cui-
dado o la responsabilidad, desarrollada por Carol Gilligan, que estudia las
especificidades de la persona y su contexto, en contraposiciéon con la ética
de la justicia, mas ligada a compromisos o principios abstractos o genera-
les (Gilligan, 2013, pp. 104-105). Partimos del papel de la mujer a nivel social,
durante siglos limitado al aspecto reproductor, como ser pasivo, que no par-
ticipa en el espacio publico. La situacién actual no parece haber cambiado
lo suficiente, cuando personas influyentes del siglo xxi declaran no hay lu-
gar en la ciencia para ellas (Garcia & Pérez, 2017, pp. 12-13). Amelia Valcarcel
(2008) senala cierta distancia entre lo bien visto desde la norma social, y los
pensamientos o abstracciones individuales, entre lo privado y lo publico, en
relacioén a la creencia de superioridad masculina.

Es preciso sefalar que la ciencia ha mostrado poco interés en patologias
propias de mujeres y en la forma de manifestarlas. En este sentido, recorde-
mos que las mujeres no participan en ensayos clinicos hasta finales del si-
glo xx. En una direccién innovadora en su época, John Stuart Mill, en su li-
bro de 1869 El sometimiento de las mujeres (2010) plante6 la naturaleza de
las mujeres como algo eminentemente artificial; propuso pensar como re-
formar instituciones, objetivos y prioridades investigadoras de las mujeres.
Mucho mds recientemente, hay propuestas como la de Judith Butler (2006),
planteando intervenciones a niveles politico y social que impliquen accio-
nes continuadas para intentar cambios en instituciones, en la organizacién
sanitaria, en investigacion y docencia en las Facultades de Medicina, de En-
fermeria y de Psicologia. Asi mismo, Garcia-Calvente y colaboradoras (2010)
defienden la necesaria presencia femenina en la ciencia (al igual que otros
colectivos excluidos), como investigadora, o poblacion a estudio para identi-
ficar nuevas prioridades, formular nuevas preguntas, e incluso cambiar para-
digmas. La inclusién de la perspectiva de género en investigacién aporta ca-
lidad incrementando su rigor cientifico y la validez de resultados; promueve
la justicia, igualdad y equidad de salud entre hombres y mujeres al favorecer
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que todos/as se beneficien de los resultados. En este sentido, es interesante
también lo aportado por Victoria Camps, en su libro Virtudes Pablicas (1990),
que subraya que “el discurso de la mujer en un mundo de igualdades aun
vacilantes...deberia ser otro. Esto es: no sélo igual al del varén, sino original,
innovador y distinto respecto a él".

Concretamente, las/os profesionales de medicina de familia precisamos
cultivar una serie de competencias para solventar, de un modo justo, las di-
ficultades que, a diario, nos plantea la incertidumbre en las consultas a po-
blaciéon femenina. Es importante el compromiso con el respeto y el trato
considerado, independientemente de la religidn, etnia, orientacién sexual o
politica de nuestras pacientes, tal y como Xabier Etxebarria, propone en Vir-
tudes para convivir (2012). La asistencia sanitaria habria de apuntar hacia la
prudencia al interpretar los signos y sintomas que se le muestran en la con-
sulta, sin dejar a un lado otros principios éticos. Solo desde la dialogalidad
podremos establecer relaciones, acogiendo las diferencias que permanez-
can, con respeto y orientdandonos a una justicia que contemple las liberta-
des de las mujeres, el compromiso a disponer recursos para ellas, a cubrir
sus necesidades, en igualdad de oportunidades y les permita decidir auté-
nomamente, desde el sentimiento de respeto sustentado en la dignidad.
Para todo ello, habremos de ejercer la solidaridad que considera la condi-
cion de asimetria en que se encuentran nuestras pacientes. Esta solo podra
ser entendida desde el reconocimiento, como forma de respeto por la dife-
rencia. Cuando precisemos ser compasivas/os, serd importante saber cen-
trarse en la vivencia de sufrimiento de la mujer, intentando aliviar, desde
una relacion simétrica, sin sentimiento de superioridad, y siendo genero-
sas/os en cuanto a la dedicacidon temporal y la escucha atenta, respetando
el principio de autonomia. La Medicina de Familia ha de ser consciente, du-
rante nuestros afos de formacion, no solamente de la morbilidad diferen-
cial femenina, sino también de la necesidad de incorporar criterios éticos
para su afrontamiento.

En un momento como el actual, en el que nos dejamos seducir por los
avances cientifico-técnicos, parece imprescindible no perder el norte en las
profesiones sanitarias, y, dentro de ellas, en una medicina de familia de in-
dole humanistica, menos biomédica, con un enfoque biopsicosocial que
huya, cuando sea preciso, de los protocolos. Considero importante seguir
aprendiendo a escuchar y comunicarnos con las personas en el dia a dia de
la consulta, que la interaccién se realice mediante la escucha activa de la na-
rracion de la paciente, que integre quién es la persona que tenemos delante
a nivel familiar, social o cultural. No podemos olvidar desarrollar unas bue-
nas competencias técnicas y la capacidad, si fuera necesario, de cuestionar
los diagnésticos establecidos. Seria interesante incluir la actividad comuni-
taria en las politicas de salud para definir las necesidades de las personas,
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en toda su diversidad, que componen nuestra sociedad, e intentar ayudar o
acompanarlas en su proyecto vital.

Resulta fundamental evitar la patologizacion, incluida la psiquiatrizacion,
de los problemas de salud de las personas, especialmente en colectivos mas
vulnerables como el de las mujeres, cuya atencién parece hacerse desde una
perspectiva excesivamente condicionada por los mandatos establecidos por
los roles de género. Requiere una reestructuraciéon de las relaciones de poder
asociadas a la curacién, en las que, hasta ahora, el/la médico/a y el modelo de
atencién se construyen en masculino, con la finalidad de distribuir el cono-
cimiento en salud a las pacientes y que tomen sus propias decisiones. Seria
oportuno recordar que, tradicionalmente, la mayor parte de los estudios de in-
vestigacion incluyen a los hombres como sujetos de estudio, y sus resultados
se trasladan posteriormente a la poblaciéon femenina, con los sesgos e inexacti-
tudes que ello conlleva. Precisamos mayor conocimiento e investigacion de las
formas de manifestacion de las enfermedades en mujeres y, en este sentido,
seria recomendable promover la investigacion cualitativa que aporta profundi-
dad en el conocimiento de los modos de vivir-enfermar de las personas dentro
de su contexto. Podria resultar interesante la construccién de una metodologia
cientifica desde un enfoque distinto, complementario al actual, que pudiera
aportar elementos de interés al modelo imperante.

Las dificultades para lograr el cambio de rumbo en las consultas de
Atencion Primaria y en el método cientifico, pasan por una implicacién a ni-
vel institucional y social, que modifiquen el modelo del/la médico/a de fa-
milia, no solo como profesional que visita a personas cuando expresan ne-
cesidades de salud, sino también como persona comprometida fuera de la
consulta, a nivel cientifico, comunitario y social. Seria preciso modificar la or-
ganizacion social para desarrollar politicas de conciliacién familiar y laboral
mas alla de las reducciones de jornada, y para que las pacientes adopten un
papel mas activo y logren su propia definicion de salud.

La medicina de familia busca huir del actual modelo de gestién clinica,
basado en enfermedades, y reclama un planteamiento, centrado en la en-
fermay, en funcién de su cultura, etnia, lugar de procedencia, creencias reli-
giosas o politicas, condicién de emigrante, discapacidad o dependencia etc.,
que potencie el papel de la APS, tal como propone recientemente la Decla-
racién de Astana (WHO, 2018). Seria necesario tener presentes, dentro de
sus narraciones, el rol de cuidadora, o sus condiciones laborales, si estan so-
metidas a violencia de género, a mobbing, si estan en paro, o viven en situa-
cién de pobreza, ya que los problemas econdémicos son habitualmente mas
acuciantes en ellas. Necesitamos reivindicar el valor de las mujeres en nues-
tra sociedad.
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Resumen. Este trabajo otorga el protagonismo a la politica y al caracter moral
del municipio, en un contexto actual en el que la actividad politica (gobernar) es
vivida con distancia, rechazo o desinterés por una gran parte de la ciudadania.

Aunque la Administracion Municipal dispone de diversos instrumentos (juri-
dicos, técnicos, organizativos, estratégicos, econdmicos) para el ejercicio de
su responsabilidad, se parte de la hipotesis de que éstos resultan insuficien-
tes para la resolucién de los conflictos de valores que van surgiendo en la vida
municipal.

Ante esta realidad, este trabajo de fundamentacién tedrica trata de identificar
y profundizar en los conceptos clave, ambitos de aplicacién y metodologia de
la ética. Para ello, comienza estableciendo la pertinente distincién entre ética
y moral, continda profundizando en la identidad moral del ser humano y en la
inevitable respuesta ética que éste da desde sus diferentes contextos vitales
(especialmente desde la ética civica) en una sociedad pluralmente moral como
la nuestra, asi como el significado de todo ello en nuestro sistema de democra-
cia representativa. En la Ultima parte se expone el cédigo ético institucional y su
método de deliberacién moral.

La fundamentacién descrita quiere responder a la pregunta sobre el sentido de
un codigo ético institucional como herramienta que mejore la gestién muni-
cipal, enfocada a resolver conflictos de valores y a facilitar la toma de decisiones.

Palabras clave: Etica civica, pluralismo moral, deliberacién moral, democracia
deliberativa, codigo ético institucional.

1. Introduccion

La Administracion Municipal dispone de diversos instrumentos (juridi-
cos, técnicos, organizativos, estratégicos, econdmicos) para el ejercicio de su
responsabilidad, pero es légico que se generen conflictos de valores dada la
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pluralidad de proyectos de vida, el constante cambio social y la cantidad de
ambitos sociales existentes en la ciudad.

Partiendo de la hipétesis de que estos instrumentos resultan insuficien-
tes para la resolucién de los conflictos de valores que van surgiendo, este
trabajo de fundamentacién tedrica trata de identificar y profundizar en los
conceptos clave, dmbitos de aplicacién y metodologia de la ética.

Dicha fundamentacion pretende responder a la pregunta sobre el sen-
tido de un codigo ético institucional como herramienta que ayude a huma-
nizar la gestion municipal, enfocada a resolver conflictos de valores y facili-
tar la toma de decisiones.

Quiza sea util comenzar distinguiendo entre ética y moral. Aunque
desde el punto de vista etimolégico ambos vocablos tienen un significado
semejante (Cortina, 1993, p. 62), desde la filosofia actual se puede decir que
la ética es una reflexion sobre la moral (Camps, 2013, p. 10). Segin Roman
(2016) la pertinencia de la distincién entre ética y moral se basa en la plura-
lidad moral de nuestras sociedades, en los prejuicios arraigados peligrosa-
mente normalizados y en la continua apariciéon de nuevas realidades socia-
les para las que la moral tradicional no tiene respuestas adecuadas’.

La moral estd conformada por el conjunto de principios, valores y nor-
mas que una sociedad ha aceptado a partir de la repeticion de habitos que
se convierten en costumbre (del latin mos, moris). En respuesta a la pregunta
sobre qué debo hacer en esta situacion, se van estableciendo los comporta-
mientos correctos o incorrectos. Por lo tanto, se puede concluir que las mo-
rales se construyen histérica y culturalmente, lo cual podria llevar al relati-
vismo moral. Lépez Aranguren (2011) afirma que “el hombre, por lo general,
es socio-culturalmente determinado en su conducta” (p. 14). El mismo autor
considera que el origen social de la moral condiciona a la persona su perte-
nencia a una sociedad, afectando a sus prejuicios, intereses y posibilidades.
Todo ello constituye la cultura moral.

Considera que la persona se hace a si misma pero a su vez es hecha por
esta realidad histérica a la que pertenece?. A pesar de lo dicho, puede de-
cirse con Lopez Aranguren (2011, p. 19), que no conviene reducir la moral

" Nuevas realidades en diversos dambitos como los avances tecnolégicos y cientificos, for-
mas de familia, inmigracién, orientacién sexual, maternidad y paternidad, final de la vida etc.
Algunos ejemplos pueden ser la maternidad subrogada o “vientres de alquiler”, la eutanasia,
adopcién por parejas del mismo sexo, maternidad sin pareja —entre conocidos ;acordamos
un hijo?—, decisiones de los vehiculos sin conductor, venta de érganos de pacientes vivos,
clonacién.

2 Por el uso de los verbos, se puede considerar que para Lopez Aranguren no esta claro si
la cultura moral de una comunidad histérica determina o condiciona las elecciones de la per-
sona.
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a sociologia ya que la aceptacién de esta cultura moral es, en si misma, una
decision moral de cardcter estrictamente personal. Tratando de definir el ob-
jeto de la ética, en otro lugar (1998) defiende que debe distinguirse entre
una ethica utens o moral vivida, que es el conjunto de convicciones morales
o actitud ética ante la vida, y la ethica docens o moral elaborada o pensada3
(pp. 10y 14).

En este articulo se exponen como elementos fundamentales la identi-
dad moral del ser humano y la inevitable respuesta ética que éste da desde
sus diferentes contextos vitales en una sociedad pluralmente moral como la
nuestra. Asi mismo, se profundiza en la ética civica y de las organizaciones,
asi como su significado en nuestro sistema de democracia representativa.
En la dltima parte se expone el codigo ético institucional y su método de de-
liberacién moral.

2. El ser humano como ser moral

La fundamentacién de la conducta y el juicio moral, junto a la cues-
tion determinismolibertad del ser humano, son fundamentales en la his-
toria de la moral. La respuesta ha venido histéricamente de la filosofia (y
de la religién) a través de distintas tradiciones (aristotélica, kantiana, utili-
tarista, dialdgica etc.). A partir del aflo 2002, y debido al gran desarrollo de
las neurociencias, también se empieza a contar con los planteamientos de
la neuroética. Segun Cortina (2011b) la neurociencia de la ética “se refiere al
impacto del conocimiento neurocientifico en nuestra comprension de la
ética misma y se ocupa de las bases neuronales de la agencia moral™.

Todo esto se concreta en la vida del ser humano, que se construye en un
proceso continuo de toma de decisiones. La experiencia del deber es comun
a la especie humana, por eso el ser humano se plantea inevitablemente qué
debe hacer y la respuesta se elabora en la conciencia moral® cuya consti-
tucion supone la interiorizacién del tribunal moral de la comunidad (L6pez
Aranguren, 2011, p. 15).

3 Lopez Aranguren (1998, p. 59) también denomina a la moral vivida como moralidad real
y a la moral pensada como ética sistemdtica.

4 Como puede verse en Cortina (2010) estos autores defienden la fundamentacion de
una ética universal basada en los cédigos establecidos en el proceso evolutivo del cerebro hu-
mano. Asimismo resulta de interés la conferencia de Adela Cortina titulada Presente y futuro de
la neuroética que puede consultarse en https://youtu.be/dwsuXHN4NDS.

5 Sobre el origen de la conciencia moral resulta interesante Cortina, Adela (2016). La con-
ciencia moral desde una perspectiva neuroética. De Darwin a Kant. Pensamiento, vol. 76, pp. 771-
788.
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Lépez Aranguren en su Etica (1998, p. 47-58), siguiendo a Zubiri, hablara
de dos dimensiones: la moral como estructura (sobre la experiencia univer-
sal moral del ser humano) y la moral como contenido (sobre las distintas res-
puestas morales, razén de la pluralidad moral). La moralidad es constitutiva
al ser humano. Los animales responden de forma automatica a los estimu-
los, a la realidad, a través del instinto. El ser humano, porque esta dotado de
inteligencia, es capaz de proyectar, de hacer pre-visiones, de verse mas all3,
identifica posibilidades distintas de respuesta ante una realidad o estimulo
lo cual le permite adelantar célculos o consecuencias de su decisién.

Las posibilidades preferidas se convierten en realizadas y asi pasan a for-
mar parte de la realidad de la persona. En las personas se sumara la realidad
natural (recibida) y la realidad moral (apropiada), formada por el conjunto de
acciones decididas. Asi se va formando el éthos, caracter o personalidad mo-
ral. Estos cambios producidos por las decisiones del ser humano tienen su
reflejo en las instituciones que éste constituye; asi se puede hablar de éthos
del municipio, aspecto esencial para el desarrollo de este trabajo. Esta per-
sonalidad moral sera, para Lopez Aranguren (1998), el objeto formal de la
ética, ya que a medida que la vida pasa el éthos que le queda a la persona es
“lo que se ha llegado a ser con lo que se era por naturaleza” (p. 292). Se trata
de un éthos estrictamente personal.

El desarrollo moral del ser humano se ha explicado generalmente ligado
al proceso de aprendizaje y desarrollo cognitivo®. Una referencia clasica en
este tema es el psicélogo estadounidense Lawrence Kohlberg (1992, p. 35)
que, muy influenciado por Jean Piaget’, planted su teoria sobre el desarrollo
moral en 1958, estableciendo seis estadios agrupados en tres niveles: fase pre-
convencional, fase convencionaly la fase post-convencional®.

La estructura moral es especificamente humana, se manifiesta en el jui-
cio moral como proceso cognoscitivo y emocional y se desarrolla en tres
momentos a través de tres tipos de juicios: descriptivo, valorativo y prescrip-
tivo (Pose y Gracia, 2012)°.

6 Este tema se ha tratado por las teorias psicoanaliticas, por las del aprendizaje social y
por las teorias de enfoque cognitivo-evolutivo.

7 Piaget, desde un enfoque constructivista (aprendizaje entendido como reconstruccion
constante de nuevos significados que realiza la persona en una relacién condicionada por el
contexto social) establece 4 etapas: etapa sensiomotriz, etapa preoperacional, etapa de las
operaciones concretas y etapa de las operaciones formales.

8 Puede verse una practica sintesis en la que se incluye también la posicién de Carol Gilligan y
Habermas en Etxeberria, X. (1996). Etica Bdsica. Bilbao: Universidad de Deusto, p. 56.

9 El método deliberativo esta disefiado sobre estos tres tipos de juicios, base del funcio-
namiento de la estructura moral.
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a. A través del juicio descriptivo (a través de nuestros sentidos y del sis-
tema nervioso) nos hacemos conscientes de la realidad y de los he-
chos que la conforman y que constituyen un estimulo que nos exige
una respuesta.

b. Percibidos los hechos, realizamos una funcién emocional consis-
tente en identificar, interpretar y valorar los sentimientos (miedo,
alegria, belleza etc.) que me producen. A este acto se le denomina
juicio valorativo.

c. Basados en los hechos conocidos y en los valores identificados, la
persona se pregunta qué debe hacer. Se moviliza desde la concien-
cia moral y es un juicio ético al que se denomina juicio prescriptivo.
La respuesta a esta pregunta constituye un deber que se orienta ha-
cia lo que “deberia ser”.

El ser humano es un ser basicamente social y su conducta altruista tiene
su origen en su necesidad de supervivencia. A través de un proceso de iden-
tificacion y reconocimiento de la otra persona como ser humano, entiende y
decide no hacerle dafo para que no se lo hagan a él. La supervivencia esta
ligada a la busqueda del beneficio propio (egoismo) y a la preocupacién por
los demas (empatia)'°.

El ser humano es un ser moral y se asocia de forma natural, por eso es
también un ser social. El éthos social esta constituido por el conjunto de princi-
pios, valores y virtudes que guian la toma de decisiones en una comunidad o
grupo social. Son las referencias morales vélidas que en ocasiones se transfor-
man en leyes y que, en todo caso, forman parte de la tradicion moral que es-
tablece lo que se entiende por una buena o mala convivencia. De todo ello se
encarga la ética civica que trataremos en un epigrafe posterior.

3. Respuestas éticas en sociedades moralmente plurales

La denominada experiencia de la obligacién moral, de lo que se debe y
no se debe hacer, se considera universal para los seres humanos pero su
contenido depende de factores individuales, sociales e historicos. Se puede
afirmar con Lépez Aranguren (1998), que el contenido de la ética procede
de “la idea del hombre vigente en cada época” (p. 54), y que, por lo tanto,
los valores, principios y costumbres se van conformando por la realidad si-
tuacional e histérica. Para Etxeberria (1996) “las propuestas morales han ido
surgiendo al hilo de los anhelos de realizacion humana y de busqueda de

10" Aristoteles (2002) en su Politica dice que la base de la casa y la polis esta en “el uso de
la razén y el lenguaje humano” que sirve para demostrar lo que es provechoso y perjudicial, lo
justo y lo injusto, a diferencia de los animales que tienen voz” (1253a).
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la convivencia mas adecuada” (p. 13). Los contenidos morales, por lo tanto,
han ido variando en los distintos momentos histéricos y estan condiciona-
dos por las circunstancias espacio-temporales, asi como por las distintas
concepciones de la persona y del mundo. Por esto se dice que existen valo-
res distintos y que se ponen en practica segun criterios jerarquicos diferen-
tes. La ética aplicada a partir de un Cédigo Etico Institucional deberé tener
en cuenta la identidad del municipio, sus circunstancias sociales, econémi-
cas y politicas, asi como los elementos de toda indole que inciden en la ge-
neracion de cambios tanto en la realidad como en sus significados.

Por lo tanto, nos encontramos en sociedades moralmente plurales
porque en ellas conviven distintas concepciones de vida buena, de vida
feliz, que Adela Cortina denomina éticas de mdximos y Rawls doctrinas
comprensivas del bien. Estas propuestas diversas conviven en sociedades
porque tienen en comun unos minimos de justicia (Cortina, 2013).

Estas sociedades moralmente plurales y sometidas a continuos cam-
bios, segun Etxeberria (1996, pp. 13-20), se enfrentan en esta época histo-
rica a tres retos: el uso predominante de la racionalidad I6gico-instrumental,
cuya medida de éxito es la maxima eficacia y los medios técnicos, frente
a la racionalidad ética que se preocupa por la busqueda de los fines que
debe perseguir el ser humano y la sociedad; una crisis de referencias éticas,
que se manifiesta en un pluralismo de principios y normas para una co-
rrecta convivencia y en una crisis de fundamentacion de la conducta mo-
ral de lo que significa ser bueno y por qué serlo; y en tercer lugar, el rela-
tivismo emotivista, de caracter fuertemente individualista, que se opone a
que lo bueno y lo justo sea para todas las personas y en todas las situacio-
nes (universal), considerando el juicio moral simplemente como expresion
de preferencias o sentimientos, y que, como consecuencia, no son verda-
deros ni falsos (lo bueno es lo que yo apruebo).

El fenémeno moral ha sido entendido como /o bueno o como lo obli-
gatorio. A partir de estos argumentos se han desarrollado las dos gran-
des tradiciones morales desde la filosofia. La filosofia aristotélica y su pro-
puesta teleolégica cuyo fin es el propio proyecto de felicidad, de vida
feliz o de vida construida por acciones que estimamos buenas. Se plantea
y vive como un deseo. La filosofia kantiana y su propuesta deontolégica
considera la moral como ese conjunto de normas que deben ser obligato-
riamente cumplidas por todas las personas y en todas las circunstancias:
imperativo categodrico. Ambas tradiciones situan la fuente de la morali-
dad en la razé6n humana. Hume situé el sentimiento y no la raz6n como
el fundamento de las distintas morales. A partir de aqui se desarrollaran
otras muchas propuestas. Como articulacién de los distintos enfoques o
perspectivas Etxeberria propone la reflexién filoséfica realizada por P. Ri-
coeur expresada como “orientacién a la vida buena, anhelo de vida buena
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o realizada, con y para los otros, en instituciones justas” (Etxeberria, 1996,
pp. 25-39y 70).

4. Etica de las organizaciones y ética civica

Siguiendo a Roman (2016, pp. 32-44) vemos que la ética se manifiesta
en diversos ambitos: la ética personal cuyo criterio es el bien o la felicidad,
también denominado la vida buena o calidad de vida; |a ética civica, que se
pregunta por la justicia y se interesa por los deberes que se entienden exigi-
bles a toda la ciudadania, tomando como referencia los derechos humanos;
la ética profesional, que toma como criterio la calidad del servicio y, aunque
se rige generalmente por el cédigo deontolégico, ha de tender a la excelen-
cia de sus prestaciones. Dicha excelencia, siguiendo a Aristételes, consiste
en la consecucion de la finalidad que pretende esa profesién. Por ultimo, la
ética de las organizaciones, se preocupa por el criterio de calidad en todos
los servicios que presta la organizacion. Las dos ultimas se consideran como
ambitos centrales en la fundamentacion de la existencia de un cédigo ético
en la gestién municipal.

En lo referente a la ética de las organizaciones, y en cuanto a la institu-
cién municipal, Cortina y Conill (2005, citado en Pelegri, 2013a) argumentan
lo siguiente:

La ética de las organizaciones puede caracterizarse como la articula-
cién, aplicacién y evaluacion de los valores morales consistentes y las po-
siciones morales de una organizacion, por los que se define interna y ex-
ternamente, y a este proceso se le ha denominado “gestién ética total”,
un concepto enraizado en la comprensién de la organizacién como un sis-
tema (p. 144).

Si nos preguntamos por qué es necesaria una ética de la organizacion,
responderemos, de acuerdo con Pelegri (2013a), que los principales ar-
gumentos estan relacionados con la justicia, la solidaridad, la calidad y la
confianza. Mas alla del estricto cumplimiento de la legalidad, la ética de la
organizacion se proyecta a partir de la ética civica y debera afrontar algu-
nas tensiones respecto a las éticas personal y profesional. Las organizacio-
nes adquieren un compromiso con la ciudadania (derivado de sus fines) y
se hacen responsables de las consecuencias del desarrollo de éstos.

Se puede afirmar que en la respuesta que ofrece la organizacion conflu-
yen las cuatro éticas: personal, civica, profesional y de la organizacién. El y la
profesional, en el ejercicio —virtuoso o no— de su profesion, obtiene una
valoracion de su acto profesional, de la profesion, de la organizacion y del
sistema en su conjunto.
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Desde la perspectiva de la ética de la organizacion, la calidad de los
servicios es la cualidad visible de esta confluencia de las cuatro éticas. En la
Administracion Municipal es normal que se experimenten diferentes ten-
siones, por ejemplo, entre politica y técnica, politica y economia u otras
relacionadas con la finalidad institucional, tema este ultimo que es consi-
derado como fundamental. La organizacion se pregunta por la calidad de
sus servicios prestados y ésta se mide por la consecucién, por el grado de
cumplimiento del bien interno que legitima a la organizacién y a la profe-
sion.

La razén de ser de la organizacién se ha de reconocer en el modo de
actuar de ésta. Pelegri (2013b) propone cuatro areas en las que materia-
lizar el comportamiento ético de una organizacion: el dmbito ideolégico
y programadtico con sus declaraciones de principios y cédigos éticos; el
procedimental y organizativo (gobernanza, comités de ética, reconoci-
miento y participacion de los agentes implicados); el prestacional y de ad-
ministracion de recursos con su compromiso legal y moral de prestar una
atencion de calidad evitando el maltrato institucional y el evaluativo y de
rendicion de cuentas donde introducir la ética en la evaluacion ordinaria
y a través de instrumentos como los espacios de reflexién ética y la audi-
toria ética.

En lo que respecta a la ética civica o dimensién politica de la ética, es
preciso sefialar que la ética civica constituye el éthos o personalidad mo-
ral de la institucion publica, éstas deben actuar segun los valores de sus
miembros. La ética civica constituye el éthos o personalidad moral de la
institucion publica. Teniendo en cuenta que la ética no trata de valores
sino de deberes, la responsabilidad moral no es colectiva o institucional
sino de quienes toman las decisiones (Gracia 2018, p. 341). Para abordar el
tema de la ética civica, es preciso profundizar principalmente en los con-
ceptos de sociedad civil y de ciudadania. La ética civica es la ética de la so-
ciedad civil compuesta por la ciudadania y puede considerarse como el
nexo entre la ética y la politica (Aristoteles, 2014: 1094b y 1179b).

Tanto el término societas como civis han tenido diversos significados
desde la literatura cldsica hasta nuestros dias (Gracia, 2018). La sociedad se
entiende como una realidad anterior al Estado civil, estructura que vendria
a corregir las pasiones naturales (Hobbes) o acciones injustas (Locke) de los
seres racionales. A partir del siglo xviii (Kant, Rousseau) los términos socie-
dad y autonomia evolucionan a la vez entendiéndose que el espacio en
el que el individuo debe desarrollar su autonomia es la sociedad. No obs-
tante, la distincién entre Sociedad y Estado no tuvo lugar hasta principios
del siglo xix.

En este proceso de diferenciacion de Sociedad y Estado, la reflexion fi-
losdfica considera que el ciudadano auténtico lo es por su condicién mo-
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ral, es aquél o aquella que actua de forma auténoma. Por lo tanto, la ética
civil sera una ética para el comportamiento autébnomo como conducta
verdaderamente humana. Segun Gracia (2018), la referida diferenciacién
ha conducido también a distinguir entre Etica y Derecho, llegéndose a
aceptar la idea de que “la Etica es a la Sociedad lo que el Derecho es al Es-
tado”. Gracia afirma que la ética civil “no es la ética individual ni la del Es-
tado, sino la ética del depdsito objetivo de valores propio de una sociedad
(...) el gran motor de la ética civil no lo constituyen las legislaciones sino la
educacién, la formacién en valores y en deberes de los miembros de un
grupo social” (p. 339).

Esta relacion entre Etica y Derecho se expresa a través de una tension
constante en términos de necesidad y complementariedad (Etxeberria, 1996,
pp. 60-61) y sobre la suficiencia del Derecho y la necesidad de la Etica para
resolver la convivencia de los seres humanos, Habermas (citado en Camps,
2005), defiende que “la moral emigra al interior del derecho positivo, pero sin
agotarse en el derecho positivo” (p. 74). Segun esta autora, partiendo de que
no todo es regulable, la ética inspira al derecho y se mantiene critica frente al
derecho vigente, hasta el punto, por ejemplo, de entender la desobediencia
civil como una necesidad, siendo asimismo necesaria la ética para la interpre-
tacion de las normas, aplicando la prudencia para salvar la distancia entre la
teoria y la realidad (Camps 2005, pp. 73-85).

Tal y como Gracia (2018) recoge, se considera que a partir de finales del
siglo xvii y principios del siglo xix, la teoria de los derechos humanos que
disfrutan los individuos que componen la sociedad se convirtié en el len-
guaje ético central de la sociedad civil''. En este contexto la educacion para
la ciudadania se ha de basar en hacerse consciente de sus derechos, pero
también en conseguir un funcionamiento auténomo basado en la préctica
de unos valores soportados en el reconocimiento mutuo de los demas seres
humanos.

En Espafia, a partir de la Constitucion de 1978, la democracia termina
con un cédigo moral impuesto, el nacionalcatolicismo, abandonando el
monismo moral que era oficial, aunque no real y dando paso al pluralismo
moral, de aqui que se identifique ética civica con democracia. Pero el plura-
lismo no es politeismo moral que consiste en que las distintas opciones va-
liosas coexistan, pero no convivan puesto que no dialogan entre ellas (Cor-
tina 2018, 171).

Estamos, por lo tanto, en sociedades moralmente plurales, y la ética ci-
vica constituye el minimo moral compartido desde donde es posible cons-

1 Adela Cortina (1993, p. 205) situa la libertad, la igualdad y la solidaridad como los valo-
res guia de los derechos de primera, segunda y tercera generacion.
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truir juntos una sociedad justa y que nos permita superar el relativismo en
la practica de la convivencia (Cortina, 1994). Esta ética civil establece los
deberes, expresados en principios y normas, considerados éticamente co-
rrectos y universalmente exigibles: la denominada ética de minimos (Cor-
tina, 2018). La ética civil se construye, pues, a través de un proceso de dia-
logo basado en la capacidad de autolegislacion y en el reconocimiento
mutuo de los afectados como interlocutores que alcanzan un consenso
(porque su objetivo deseado es ponerse de acuerdo) como término medio
entre el absolutismo y el relativismo'2. Y en este sentido afirma Etxeberria
(1996) que “la ética civil aspira asi a la universalidad” (p. 79), entendiendo
que esta conciencia moral de minimos tiene como contenido central la
tradicion de los derechos humanos.

Por lo tanto, para mantener una sana sociedad moralmente pluralista, es
necesario distinguir entre lo bueno como ideal de felicidad al que se invita o
aconseja como preferencia que me atrae y lo justo, el minimo moral com-
partido que se exige, se normativiza y sentimos el deber de intersubjetivar
porque lo contrario me indigna (Cortina 1994, 35-61). Esta fundamentacién
se enmarca en el modelo actual de democracia representativa en el que se
puede y se debe introducir elementos de participacion de la ciudadania que
complementen los procesos de toma de decisiones de los representantes
politicos, incidiendo asi en la mejora de la calidad democratica de la gestién
municipal’3.

Tradicionalmente se distingue entre democracia directa o participativa
y democracia liberal o representativa y nos encontramos en el segqundo mo-
delo, en el que se han ido introduciendo algunas aportaciones que suponen
un aumento de la participacién popular como los distritos, las comisiones,
los consejos etc., pero no se produce una participacion igual y efectiva de
todos los afectados por las actividades de la institucién (Cortina, 1993). Por
ello, el concepto de la democracia deliberativa pretende ser un fundamento
significativo para la propuesta de Cédigo Etico en la Administracion Munici-
pal que se presenta en este trabajo. Se trata de una concepcién de la demo-
cracia en la que la participacién de la ciudadania se lleva a cabo a través de
la deliberacion (Velasco, 2009). El nucleo del modelo deliberativo es el uso

12 Adela Cortina, profundizando en la ética del discurso, realiza un andlisis del vinculo co-
municativo formulando el reconocimiento cordial y reconocimiento compasivo (Cortina, 2007).
Xabier Etxeberria (2015) en la segunda parte de este articulo profundiza en el reconocimiento
como categoria ética. Establece el reconocimiento adecuado y efectivo de la dignidad y el de la
identidad como sintesis de los horizontes del reconocimiento exigido.

3 En Bergantifios, N. e Ibarra, P. (Coords.) (2018). Respuestas y propuestas de regeneracién
frente a la crisis de la democracia, pueden verse una serie de analisis sobre aspectos de esta cri-
sis y propuestas para la construcciéon de mds democracia. Puede encontrarse una sintesis en las
pp. 11-38.
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publico de la razén, por eso implica la argumentacion y discusién publica de
las diversas propuestas.

Segun diversos autores (Cortina, 2011a; Velasco, 2009), son muchas las
virtualidades de la democracia deliberativa: permite superar la identificacion
entre democracia y regla de las mayorias; promueve a través del didlogo
pasar del yo prefiero al nosotros queremos un mundo que sea asi; amplia las
perspectivas, facilita los intercambios de puntos de vista y previene la par-
cialidad; y permite el reconocimiento de errores propios, asi como el descu-
brimiento de argumentaciones convincentes.

Puede decirse que toda actividad que suponga participacién de la ciu-
dadania en la regulacion de la convivencia serd Util para la superacion de la
crisis de legitimidad y de desencanto que en los ultimos afos vive nuestro
sistema democratico' y son variadas las experiencias que se enmarcan en
la concepcién de democracia deliberativa: consejos sectoriales —servicios
sociales, juventud, inmigracién etc.—, comisiones de didlogo civil, presu-
puestos participativos, comisiones de distritos, entre otras.

Aceptando que el caracter utdpico de la democracia deliberativa es un
argumento recurrente en la literatura, es preciso subrayar que la delibera-
cién racional intersubjetiva que propone la misma es fundamental para la ca-
lidad y legitimidad democratica. El punto de partida en sociedades demo-
craticas moralmente plurales es el desacuerdo entre la ciudadania, ya que
éste es inevitable.

5. Cédigo ético en la Administracion Publica' y deliberacion moral

El interés por la ética en el dmbito publico retoma su importancia en los
anos setenta en EEUU a raiz del escandalo Watergate (Diego, 2007). La prac-
tica demasiado extendida de la corrupcion exigié la instauracién de instru-
mentos institucionales y legales que protegieran, promovieran, previniera y
alertaran de situaciones que pusieran en riesgo la integridad institucional'e.

4 En Cortina (2011a), puede verse una exposicion muy clara sobre diez razones para en-
tender el resurgimiento del interés por la democracia deliberativa. Un resumen puede verse
en Cortina (17 mayo 2013).

5 Para este apartado se ha tenido especialmente en cuenta la experiencia que estd lle-
vando a cabo el Ayuntamiento de Vitoria-Gasteiz durante el mandato 2015-2019. Todo ello
puede verse en el documento de trabajo Cédigo Etico. Te incumbe (2018). Ademas, resultan
de interés las conferencias pronunciadas en propio Ayuntamiento por parte de Begofa Ro-
man (16 de mayo de 2016, https://youtu.be/csR5NIj70S0) y Mabel Marijuén (8 de junio de
2018https://youtu.be/mgSNFbFayL0).

6 Como ejemplo de apuesta por la integridad en la gestién publica puede verse Campos
(2017).
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Todo ello se ha venido desarrollando principalmente en relacién a la con-
ducta del personal directivo y de representantes politicos'’.

Un cddigo ético institucional es un documento que recoge los valores
compartidos por las personas que trabajan en una organizacién o insti-
tucion y concretamente en este caso —de aplicaciéon a un municipio—,
en todas las areas del ayuntamiento y las personas elegidas para for-
mar el gobierno municipal. Por lo tanto, no se identifica con un cdédigo
de gobernanza o buen gobierno (se basa en el cumplimiento de una se-
rie de reglas), ni con un cdédigo de conducta que pretende el comporta-
miento integro de representantes politicos y funcionarios. Tampoco es
un cddigo deontolégico basado en el cumplimiento de principios previa-
mente establecidos y que se expresa en forma de prescripciones o de-
beres’s.

El cédigo ético institucional se convierte en la concrecién del éthos
o cardcter moral de la institucidn, orientando el cumplimiento de la fi-
nalidad de dicha institucién, es decir, el bien comun (cuidado, justicia,
bienestar). Por ello, su elaboracién requiere de la participacién de todos
(o el mayor nimero) sus miembros. Por lo tanto, estos valores comparti-
dos seran el faro que ilumina y orienta la resolucién de conflictos éticos
en el ambito de las relaciones entre los y las trabajadoras y la ciudadania,
las trabajadoras y trabajadores entre si 0 en las decisiones que tome el
ayuntamiento (Roman, 2017, p. 14). No tiene vocacién de sustituir a los
instrumentos de gobierno existentes (drganos, legislacién, procedimien-
tos, protocolos, programas y pactos de gobierno) ni, en su caso, a su ca-
racter coactivo, sino complementar su eficacia protegiendo, exhortando
y promoviendo la realizacién de esos valores.

El codigo ético institucional requiere de la existencia de un Comité de
ética institucional y la metodologia que se utiliza es el método de la deli-
beracion ética. Este 6érgano de deliberaciéon con caracter plural e indepen-
diente, tiene funciones consultivas (no ejecutivas) y pedagdgicas.

Segun Gracia (2001a, p. 38) “la deliberacién es la capacidad de relativi-
zar la propia perspectiva acerca de los fenémenos, teniendo en cuenta las
perspectivas de los demas, discutiendo racionalmente sus puntos de vista
y modificando progresivamente la propia visién del proceso. La delibera-
cién es un modo de conocimiento, porque durante la misma todos los im-

7 Un amplio recorrido histérico, asi como algunos elencos de valores de las administra-
ciones de distintos paises puede encontrarse en Diego (2007).

8 Jiménez (2017), especialmente en la Introducciéon, mantiene una posicion muy critica
respecto al enfoque juridico y sancionador de los diferentes cddigos éticos y de conducta que
se han ido desarrollando en las administraciones publicas.
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plicados se hallan en un continuo proceso, pacifico y no coactivo, de eva-
luacién y cambio de sus propios puntos de vista”

La deliberacion moral es un método a través del cual se analizan y eva-
Idan hechos, ideas, creencias y valores de contenido moral con el obje-
tivo de tomar decisiones responsables y prudentes, esto es, teniendo en
cuenta las circunstancias y consecuencias de las decisiones. Por lo tanto,
y ésta sera la primera premisa, se trata de deliberar sobre un conflicto de
valores morales. La deliberacion presupone necesariamente la existencia
de varias posibilidades de eleccion ya que, segun Aristételes (2014) “nadie
delibera sobre lo que no puede ser de otra manera, ni sobre lo que no es
capaz de hacer” (1140a, 30).

El proceso deliberativo se distingue de otros procesos de toma de de-
cisiones como la decisién por criterio de autoridad, donde prima la razén
de la obediencia por jerarquia, la negociacién, que partiendo de la dife-
rencia se basa en criterios estratégicos o la votacién, cuyo criterio base es
la agregacion u opinién de la mayoria, ya que se trata de un modo de ana-
lisis publico y critico con los propios puntos de vista, en el que, valoradas
de forma dialégica las diferentes propuestas, se llega a decisiones inter-
subjetivas tratando de que no se vean afectados —o lo sea lo menos posi-
ble— los valores en conflicto.

La deliberacion es el método de la razén practica cuyos resultados-
compromisos tienen incidencia en el ambito personal y profesional, pero
también en el social y politico y con el cual, partiendo de una situacién de
conflicto, a través de un proceso de discusién argumentativa (en un con-
texto de respeto, escucha y modestia intelectual), se consigue una com-
prensidon enriquecida de los hechos, es decir, un proceso creativo de co-
nocimiento y con el objeto de tomar decisiones prudentes, concretas y
circunstanciadas (Gracia, 2001b, pp. 38-45). Esos problemas morales se de-
finen como conflicto de valores “porque en una situaciéon concreta resulta
imposible realizar uno sin lesionar al mismo tiempo el otro” (Pose y Gracia,
2012, pp. 25-26). Por ello, sera muy importante la identificaciéon de estos
valores lo cual nos posibilitara establecer los deberes en cursos concretos
de accion.
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6. A modo de conclusion

La Administracion municipal mira al bien comun y, como agente moral, desarrolla su
mision de gestionar el ejercicio de la ciudadania responsable y la convivencia en el
marco de referencia de la ética civica (cuyo perimetro lo marca el minimo comun de
justicia exigible y los Derechos Humanos) y de la ética institucional (calidad de todos
los servicios a toda la ciudadania).

El contexto de pluralidad moral y de constante cambio (social, econémico, politico y
cultural) sitda con frecuencia a gobernantes y personal técnico ante situaciones com-
plejas donde, mas alla de cuestiones técnicas y/o legales, debe responder institucio-
nalmente a la pregunta sobre qué debe hacer cuando identifica un conflicto de valores.
Esta es precisamente la funcién del Cédigo Etico Institucional.

La ética tiene sentido en la gestion municipal ya que, como reflexion critico-racional
de la moral existente —de marcado caracter histérico—, aporta su método deliberativo
colaborando de forma eficaz en la comprension, diagndstico y resolucidn de conflictos
de valores. Desde la ética no se acepta como bueno un comportamiento solamente
por tradicidén o costumbre, sino que se realiza una reflexién continua sobre las practi-
cas humanas con el objeto de justificarlas y de razonar los nuevos comportamientos
como respuesta a las nuevas situaciones sociales que van surgiendo.

Mas alld del estricto cumplimiento de la legalidad, la ética de la organizacién se so-
porta en argumentos como la justicia, la solidaridad, la calidad y la confianza y se pro-
yecta a partir de la ética civica que establece los deberes, expresados en principios y
normas, considerados éticamente correctos y universalmente exigibles (constituye la
denominada ética de minimos).
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Resumen. Como consecuencia de la cronificacién de numerosas patologias y
el alargamiento de la esperanza de vida, se han producido cambios importan-
tes en las relaciones clinicas. La relacion entre el personal médico y las personas
enfermas, por ejemplo, ha evolucionado del cldsico paternalismo hacia el reco-
nocimiento y respeto a la autonomia de las personas enfermas. La bioética ini-
cialmente se desarrollé para ayudar en la toma de decisiones en enfermedades
agudas, decisiones que debian tomarse rapidamente para poder reestablecer la
salud de las personas enfermas, pero ;Cémo afecta la enfermedad crénica a la
autonomia de las personas? ;El concepto de autonomia que manejan las perso-
nas enfermas difiere del utilizado por el personal sanitario? ;Puede la enferme-
dad cambiar el concepto de autonomia que tienen las personas?

Para dar respuesta a algunas de estas cuestiones y tratar el concepto de auto-
nomia en la toma de decisiones de las personas enfermas, este texto repasara
brevemente la evolucién histérica de dicho concepto, de la relacién entre el
personal médico y las personas enfermas, y de la toma de decisiones en el am-
bito clinico. Posteriormente reflexionara sobre la situacién actual de la auto-
nomia en la toma de decisiones para concluir presentando las aportaciones y
criticas mas relevantes en torno a la autonomia en la toma de decisiones en la
relacion clinica.

Palabras clave: Bioética, paternalismo, autonomia, toma de decisiones.

1. Introduccion

La bioética aparece como disciplina académica a finales del siglo xx,
cuestionando el paternalismo y la reivindicaciéon de la autonomia de las per-
sonas enfermas. En el paternalismo, la relacion entre el personal sanitario y
las personas enfermas estaba basada en el principio de beneficencia, segun
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el cual el médico siempre actuaba buscando el bien del paciente, conside-
rado este ultimo minusvalido moral, incapaz por tanto de tomar decisiones
(Ogando & Garcia, 2006). En la actualidad, en bioética existe un importante
debate en torno al concepto de autonomia, conviven diferentes maneras de
definir y comprender el principio de autonomia: desde la visién norteameri-
cana o anglosajona de la autonomia mas individualista que considera la au-
tonomia como condicién, a la concepcién europea basada en la autonomia
como aspiracion y que tiene un caracter mas relacional que individual. La
evolucién en la relacién entre el personal médico y la persona enferma, de
la beneficencia a la autonomia, ha modificado también el modo en que se
toman las decisiones en el ambito clinico:

El paciente rendido a la omnipresencia del médico va poco a poco des-
apareciendo para dejar paso a un individuo que demanda conocimiento
y poder de decision sobre las acciones que le afectan. Como consecuen-
cia de este proceso, hace ya tiempo que la beneficencia se encuentra bajo
sospechay que la voluntad de autonomia se expande entre quienes se po-
nen en manos del personal sanitario (Garcia, 2014, p. 174).

Por otro lado, la participacion activa de pacientes en la toma de decisio-
nes es fundamental para humanizar la relacién sanitaria. La palabra huma-
nizar, entendida como el reconocimiento de que “el otro es un agente ético
con la misma jerarquia y que el menos afectado, en este caso quien forma
parte del equipo de salud, tiene una responsabilidad profesional y moral so-
bre el mas vulnerable” (Rueda Castro, et al. 2018, p. 3). Pero habria que ver
también cédmo y en qué condiciones se produce esa toma de decisiones, ya
que, en palabras de Begoha Roman (2011, p. 310) “la decisién tiene que ali-
near valores, bienes, acciones y consecuencias”.

Para abordar el tema de la autonomia en la toma de decisiones de las
personas enfermas, en este texto se comenzard contextualizando el tema,
repasando brevemente la evolucion histérica del concepto de autonomia,
de la relacién clinica y junto a ella, la de la toma de decisiones en el ambito
clinico. Posteriormente, se reflexionara sobre el principio de autonomia y la
toma de decisiones en la ética asistencial, para concluir con un resumen que
recoge las aportaciones y criticas mas relevantes en torno a la autonomia en
la toma de decisiones en la relacién clinica.

2. Evolucion del concepto de autonomia

En la antigua Grecia el concepto de autonomia fue usado la mayoria de
las veces en sentido politico. La autonomia fue desde mediados del siglo v
a.C. la meta de las ciudades griegas, mediante la que éstas buscaban preser-
var cierta independencia, especialmente el derecho a poder determinar sus
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propios asuntos internos (Conill, 2013, p. 3). El concepto moderno de auto-
nomia surge en los siglos xvi y xvii, en particular, en el pensamiento del fil6-
sofo britanico Locke y del alemdan Kant. Locke desarrolla su filosofia politica
alrededor del concepto de autonomia. Aboga por la defensa de los dere-
chos individuales, unos derechos individuales basicos en los que el Estado
no puede interferir sin la previa autorizacién del individuo: derecho a la vida,
alasalud, a la libertad y a la propiedad (Postigo, 2016, p. 1).

Posteriormente, Kant desarrolla el concepto de autonomia como autole-
gislacion ligado al respeto de la persona. Kant considera que el ser humano
es un sujeto moral auténomo, alguien capaz de decidir moralmente desde
su libertad y con su razén, y ser responsable de sus actos ante su propia con-
ciencia. Debido a que somos seres autdbnomos, libres y racionales, Kant con-
sidera que los seres humanos, a diferencia del resto de las cosas, merecemos
respeto (Feito, 2011, pp. 1-6). La autonomia kantiana no se puede identifi-
car con el libre albedrio o la posibilidad de elegir libremente. Se trata segun
Kant de decidir con la razén, no desde los sentimientos. Asi lo define Camps
(2015):

En el caso de Kant, sin embargo, el concepto no acaba aqui. A su juicio,
el ser auténomo, el ser humano, es, al mismo tiempo, moral, puesto que,
siempre que piense desde la razén y no desde el sentimiento, las normas o
leyes que se dard a si mismo seran leyes morales. Cuando digo: “debo ha-
cer esto, aunque no me apetezca hacerlo”, estoy hablando desde la razén
y no desde el sentimiento o el deseo, me estoy imponiendo una manera
de actuar que tiene una explicaciéon o una justificacién finalmente mo-
ral. Kant concibe al individuo como una voluntad escindida en dos partes
que suelen ser antagonicas: la razon y la sensibilidad. Lo que la razén dicta
como correcto y justo no suele ser lo que a la sensibilidad apetece. La ta-
rea moral consiste en lograr que se imponga la razén sobre la sensibilidad

(p. 114).

Puyol (2014) explica cémo para Kant una accién es auténoma si esta re-
gida por las leyes de la razén, por leyes auténomas, es decir, independientes
de toda contaminacion externa a ella misma como son: los deseos, las prefe-
rencias o las motivaciones mundanas. Sin embargo, este argumento es con-
trario a lo que se entiende como autonomia en bioética: que la persona en-
ferma, basandose en sus deseos y motivaciones personales, decida si debe
someterse o no a las indicaciones terapéuticas del personal médico.

La utilizacién del concepto de autonomia en bioética se inici6 en el si-
glo xx, en la década de los setenta, en contraposicion al modelo paternalista
gue hasta entonces habia predominado en medicina. El 12 de julio de 1974
el gobierno de los Estados Unidos constituye una Comisién Nacional para el
estudio de las cuestiones éticas relacionadas con la investigacién médica en
sujetos humanos. Los trabajos de esta Comisién culminan el 18 de abril de
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1979 con la publicacién del Informe Belmont: Principios y guias éticos para la
proteccion de los sujetos humanos de investigacion. Este informe contiene los
tres principios éticos basicos para la investigacion sobre sujetos humanos:
el respeto de las personas, la beneficencia y la justicia. El primero de ellos, el
respeto a las personas, dice:

El respeto a las personas incluye por lo menos dos convicciones éticas.
La primera es que todos los individuos deben ser tratados como agentes
auténomos, y la segunda, que todas las personas cuya autonomia esta dis-
minuida tienen derecho a ser protegidas. (Comisidon Nacional para la pro-
teccion de los sujetos humanos de investigaciéon biomédica y comporta-
mental 1979, p. 2).

Y define a la persona auténoma asi: “Una persona auténoma es un indivi-
duo que tiene la capacidad de deliberar sobre sus fines personales, y de obrar
bajo la direccion de esta deliberacion” (Comision Nacional para la proteccién
de los sujetos humanos de investigacion biomédica y comportamental, 1979,
p. 2). La proteccion de la autonomia pronto se traslada del ambito de la expe-
rimentaciéon médica al de la clinica y se afianza en la idea de que las personas
enfermas tienen derecho a aceptar y/o rechazar los tratamientos propuestos
por el personal médico. En opinidn de Puyol (2014), el mencionado Informe
Belmont es el documento mds importante de la historia de la bioética que
apuesta por la proteccién de la autonomia del enfermo.

Un aio después del Informe Belmont, los bioeticistas Tom Beauchamp'y
James Franklin Childress, publican Principles of Biomedical Ethics cuyo obje-
tivo es, tal y como explican en el prélogo, el analisis de los principios mora-
les aplicables a la biomedicina. En esta obra definen los cuatro principios de
la bioética: autonomia, no maleficencia, beneficencia y justicia. Dos de las
novedades que aporta este libro son la distincién entre maleficencia y bene-
ficencia, y la aparicién de la autonomia como principio ético, tltimo princi-
pio en ser incorporado a la bioética.

Sus cuatro principios surgen del pensamiento filoséfico y la practica
profesional de muchos siglos, de modo que podrian entenderse como un
resumen mas o menos consensuado de las respuestas tradicionales que se
han ido dando a situaciones recurrentes en la relacién asistencial (Casado
da Rocha, 2008, p. 33).

Segun explica Casado da Rocha (2008) Beauchamp y Childress se cen-
tran mas en las caracteristicas de la eleccién auténoma que en la definicion
de autonomia personal. Para éstos una accién es autdbnoma cuando tiene
lugar intencionadamente, con entendimiento y sin influencias que determi-
nen la accion. Inciden en la toma de decisiones y es por esto que ponen su
atencion en la eleccién auténoma frente a la autonomia personal.
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Mir (2011) en su analisis de la obra de Beauchamp y Childress explica
que el principio de autonomia tal y como lo entienden los mencionados au-
tores, se especifica en normas mas concretas en funcion del respeto a la au-
tonomia en la vida moral de manera positiva o negativa. La autonomia en-
tendida de manera positiva obliga a los profesionales de la salud a revelar
informaciones, asegurarse de que los sujetos las han comprendido bien, y
del cardcter voluntario de sus acciones, asi como a animarlos a tomar la de-
cisién adecuada. La autonomia negativa es entendida como acciones au-
tonomas que no tengan que estar sometidas a limitaciones de otros. Estas
normas son las siguientes: decir la verdad; respetar la intimidad de los otros;
proteger la confidencialidad de la informacién; obtener el consentimiento
de las personas enfermas para las intervenciones; si lo piden, ayudar a los
otros a tomar decisiones importantes.

Los autores mas criticos hacia Beauchamp y Childress no dejan de afir-
mar que, digan lo que digan los autores del Principles, el principio de res-
peto a la autonomia juega un papel central en su sistema, como en toda la
bioética contemporanea (Mir, 2011, p. 10).

La relacién entre el profesional médico y la persona enferma a lo largo
de la historia también ha cambiado y se ha visto influenciada por la evolu-
cion del concepto de autonomia. En los ultimos cincuenta anos esta rela-
cién ha cambiado mas que en los veinte siglos anteriores. Conocer esta evo-
lucién nos va a permitir entender mejor como ha ido cambiando el modo en
que se toman de decisiones en el ambito clinico.

El paso del modelo paternalista al autonomista supone una profunda
transformacion en la relacién clinica y es en las ultimas décadas del siglo xx
cuando se produce el gran cambio. El bioeticista Mark Siegler establece que
la era del paternalismo (o era del médico) se extiende desde el afio 500 a.
C. hasta el afno 1965. A partir de entonces, como concretan Lazaro&Gracia
(2016), se inicia la era de la autonomia (o era del paciente). Asi, tal y como
explican los autores mencionados, a lo largo de los siglos la persona en-
ferma ha sido una receptora pasiva de las decisiones que el profesional mé-
dico tomaba en su nombre y por su bien. A finales del siglo xx, el paciente se
transforma en agente con derechos bien definidos y amplia capacidad de
decision auténoma sobre los procedimientos diagnésticos y tratamientos
terapéuticos que se le ofrecen pero que ya no se le imponen. Por su parte, el
profesional médico se transforma de padre sacerdotal en asesor técnico de
sus pacientes a quien ofrece sus conocimientos y consejos, pero cuyas deci-
siones ya no asume. La relacién clinica pasa de ser bipolar, vertical e infanti-
lizante a poco a poco irse colectivizando, horizontalizando y generando re-
laciones propias de sujetos adultos en sociedades democraticas. La toma de
decisiones en el ambito clinico por tanto evoluciona a lo largo de la historia
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desde el juramento hipocratico donde rige en exclusiva el cédigo ético que
el profesional médico aplica para actuar en beneficio de la persona enferma
hasta hoy donde rige el sistema de valores que la persona ha asumido para
orientar su existencia.

3. Laimportancia del concepto de autonomia en bioética

En la actualidad, muchos autores coinciden en afirmar que la autonomia
se ha convertido en el principio “estrella” de la bioética. El reconocimiento
de la autonomia, como se ha apuntado anteriormente, ha provocado un
gran cambio en las relaciones sanitarias que, unido a los avances cientificos
y tecnolégicos en la medicina, hacen necesarios procesos de toma de deci-
siones cada vez mas complejos y en muchas ocasiones incluso conflictivos:

Las decisiones en la practica clinica son cientificas y técnicas, pero ade-
mas son decisiones morales en cuanto a elegir “el mejor” camino para
cada situacion. Esta decision de “lo mejor” constituye de hecho una pon-
deracion de valores, lo cual implica un juicio moral que exige un analisis
de hechos, valores y deberes (Beca, 2012. p. 193).

En la medicina actual, las decisiones clinicas son complejas, como sefala
Beca (2012) porque son varios agentes los que toman parte en las decisio-
nes: profesionales médicos, personas enfermas acompafadas por su familia
y su red social, profesionales no médicos de la salud, posibles personas con-
sejeras externas de cada paciente, documentos de voluntades anticipadas
etc. Ademas, estan influidos por otros factores como: la capacidad de la per-
sona en situaciéon de enfermedad para comprender su situacién y tomar de-
cisiones, la capacidad de sus familiares, problemas emocionales asociados a
la enfermedad, temores, esperanzas, culpas, factores culturales, religiosos.
Como consecuencia, el conjunto de agentes de decision y los diversos fac-
tores mencionados exigen procesos de decisiones compartidas que llevaran
a determinaciones que son mas complejas y muchas veces mas lentas, pero
finalmente mas razonables y prudentes (p. 195). En torno al principio de au-
tonomia existe un importante debate ya que hay diferentes maneras de de-
finir y comprenderlo. Asi, para Seoane (2010) la clave de la autonomia es
“una interdependencia reflexiva, en el reconocimiento de la dependencia y
su conversién en oportunidad o capacidad de vida es la clave de la autono-
mia”. Este autor distingue tres dimensiones de la autonomia: la autonomia
decisoria, la autonomia informativa y la autonomia funcional o ejecutiva, y
matiza que no deben ser entendidas como realidades aisladas sino como un
continuum (Seoane, 2010, p. 63).

La autonomia decisoria hace referencia a la capacidad de la persona en-
ferma para deliberar y decidir. Requiere de tres requisitos: Informacién, vo-
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luntariedad y capacidad. Desarrollable en tres escenarios: En el momento
presente a través del consentimiento informado, la decisiéon durante la ca-
pacidad para un momento futuro de incapacidad a través de las instruccio-
nes previas y la planificacién anticipada de la atencion, y la decisién durante
la incapacidad con las decisiones por representacion. Esta dimension de la
autonomia es la mas desarrollada tanto en el ambito internacional como en
Espana, tanto ética como juridicamente.

La autonomia informativa consiste en el poder de la persona enferma
para disponer y controlar su informacién personal, intima, privada y publica.
Considera la informacién como un valor en si misma y no como un mero
instrumento. Se desarrolla en torno al secreto profesional y a la intimidad
del paciente.

La autonomia funcional o ejecutiva hace referencia a la libertad de ac-
cién y a la capacidad de realizar por uno mismo las decisiones adoptadas.
Esta autonomia esta estrechamente relacionada con la autonomia decisoria.

Por otro lado, Onora O'Neill considerada una de las autoras e investi-
gadora contemporanea mas representativa en el campo filoséfico y bioé-
tico en relacion con la nocién de autonomia, defiende y aplica una inter-
pretacion constructivista de la ética kantiana influenciada por la obra de
John Rawls que enfatiza la importancia de la confianza, el consentimiento y
el respeto de la autonomia en una sociedad justa. Segun explican Lépez &
Holguin (2013), para O'Neill la confianza es un elemento indisolublemente
ligado a la autonomia. Esta considera que los y las pacientes han ganado en
términos de autonomia, pero no de confianza. Segun O'Neill, sin confianza
no se logra entrar en el terreno de la autonomia. Para lograr esa confianza
mutua, tanto paciente como profesional médico deben reconocer sus debe-
res y obligaciones en relacién con el/la otro/a.

En los modelos de decision compartida cada uno de los involucrados
contribuye. El médico aporta sus talentos, conocimientos y experiencia. El
paciente, su narrativa y conocimiento personal de lo que le sucede, de sus
valores y de lo que espera del tratamiento (Lépez & Holguin, 2013, p. 132).

Otros autores consideran fundamental profundizar en el significado
concreto de la autonomia y relacionarlo con el cuidar. Busquets (2011) de-
fine cuidar como: “Instrumento ético que ayude a defender, mantener, res-
tablecer, la maxima autonomia de la persona en las situaciones donde ella
misma no puede hacerlo por si sola” (p. 14). Parte de dos supuestos, auto-
nomia como capacidad de dirigir la vida en base a valores y creencias y au-
tonomia como potencialidad, que se va desarrollando a lo largo de toda la
vida en funcién de las posibilidades y del tipo de del grado de ayuda que
se tenga. Para Busquets cuidar es respetar y fomentar la autonomia. Bebe
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de fuentes como Carol Gilligan, impulsora de la ética del cuidado, quien
considera que cuidar es promover el crecimiento facilitando el bienestar,
la dignidad, el respeto y la preservacién de todas las potencialidades hu-
manas.

El concepto liberal de la autonomia como sujeto individualista, exclusi-
vamente racional, aislado del entorno etc. ha sido muy criticado desde dm-
bitos como el comunitarismo y el feminismo que defienden la inseparabi-
lidad del yo y el contexto, que el yo se construye en relacién con los otros.
Plantean la necesidad de reconceptualizar la autonomia y de recurrir a éti-
cas de la responsabilidad y del cuidado. Llevar el concepto abstracto de au-
tonomia a una realidad mas humana, al contexto del sujeto enfermo, no
s6lo como sujeto auténomo sino también como sujeto vulnerable (Delgado,
2012). Feito (2007) recoge las palabras de Ricoeur cuando pone de mani-
fiesto la paradoja de la autonomia y la vulnerabilidad:

Es el mismo ser humano el que es lo uno y lo otro (auténomo y vul-
nerable) bajo dos puntos de vista diferentes. Y, es mds, no contentos con
oponerse, los dos términos se componen entre si: la autonomia es la de un
ser fragil, vulnerable. Y la fragilidad no seria mas que una patologia, sino
fuera la fragilidad de un ser a llegar a ser auténomo, porque lo es desde
siempre de una cierta manera. He aqui la dificultad con la que hemos de
confrontarnos (p. 10).

La relacion entre profesional sanitario y paciente esta basada en aspec-
tos interpersonales del cuidado, en la capacidad de percibir la necesidad y
comprender la situacion de vulnerabilidad en la que él y la paciente se en-
cuentra (Feito, 2007). Es por esto que Delgado (2012) entiende la autono-
mia de la persona enferma como una autonomia relacional. Segun esta au-
tora, la nocién de autonomia relacional se desarrolla en torno a dos ejes: el
reconocimiento de la vulnerabilidad ligada a la nocién de interdependencia
y la ética de la corresponsabilidad, responsabilidad compartida entre las dos
partes implicadas en la relacion clinica, es decir, entre paciente y profesio-
nal sanitario. La responsabilidad desde la perspectiva de la persona enferma
supone autonomia ejercida de manera responsable si se dispone de herra-
mientas para ello y por otro lado, la responsabilidad desde la perspectiva
del profesional supone asumir el compromiso con la autonomia ya que esta
solo sera posible si se dan las condiciones minimas necesarias, tales como
informacién suficiente, comprensible, adecuada y veraz, tener en cuenta
el contexto personal, familiar y social, y por ultimo, acciéon educativa que
ayude a los y las profesionales sanitarios en lo referente a la comunicacion.
Lo anterior toma relevancia dado que “la autonomia del paciente no con-
siste en asegurarse que el paciente finalmente decida, sino en asegurarse de
que se le dan al paciente todas las condiciones minimas para que pueda ele-
gir” (p. 40).
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El modelo de toma de decisiones actual tiende al modelo de toma de
decisiones compartidas, que se define como “un conjunto de instrumen-
tos enfocados a realizar una toma de decisiones especifica y deliberada en
lo concerniente a aquello que afecta a la salud de los pacientes concretos”
(Delgado, 2012, p. 40). Las decisiones se adoptan de manera conjunta entre
equipo sanitario y paciente una vez que el o la paciente tenga la informa-
cioén suficiente. Asi, tal y como afirma Delgado (2012): “Los pacientes que es-
tan adecuadamente informados, es mas facil que participen activamente en
sus cuidados, tomen decisiones acertadas y tengan mayor adherencia a los
tratamientos” (p. 40).

Asi, las tomas de decisiones compartidas son herramientas que apoyan
y/o ayudan al desarrollo del proceso del consentimiento informado y las ins-
trucciones previas o voluntades anticipadas.

Se trata de una de las aportaciones mas valiosas a la practica médica,
que mas que un acto juridico es simplemente un acto humano, de comu-
nicacion especifica entre dos personas, cada una con su formacién, su es-
tructura caracteroldgica, su entorno, sus objetivos y necesidades. La infor-
macién es parte esencial, l6gica y justa para cualquier eleccién, mas aun
tratdndose de esta decision personalisima que tiene que ver con la vida,
no solo desde el punto de vista legal sino principal y eminentemente mé-
dico. Es abrir el camino del didlogo y la razén. Va mucho mas alla de soli-
citar y recabar la firma en un documento, es un acuerdo intuitu personae,
entre el enfermo y el médico tratante que, por ello mismo, salvo casos de
excepcion, no debiera ser recabado mas que por el mismo médico des-
pués que este le ha explicado lo que requiere a su paciente, sin trasladar
esta responsabilidad a ningln otro miembro del equipo de salud (Weber,
2016, p. 288).

4. Aportacionesy criticas a la autonomia en la toma de decisiones

El principio de autonomia entra en la bioética con el objetivo de pro-
teger a la persona enferma de los posibles dafos que le amenazan por su
condicién de debilidad y vulnerabilidad. Es por esto que el consentimiento
informado y los documentos de instrucciones previas o voluntades antici-
padas son dos ejemplos del respeto a la autonomia de la persona. El pro-
blema es que estos documentos no estan cumpliendo el objetivo para el
gue se crearon, es decir, garantizar la comunicacién y el fomento de la au-
tonomia de los y las pacientes. Se han transformado en documentos juri-
dicos que, en vez de generar confianza, en muchas ocasiones pervierten
la relacion sanitaria. Lo importante no es el consentimiento y/o la firma de
un documento, sino el proceso. La toma de decisiones en la practica cli-
nica entendida como comunicacién y proceso deliberativo entre el pro-
fesional médico y la persona que padece una enfermedad. Un proceso re-
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lacional y no individualista. Pero el énfasis en el valor de la autonomia a
veces, como defiende O’Neill repercute en la disminucién de la confianza
entre el profesional médico y la persona enferma (L6pez & Holguin, 2013).
De ahi las corrientes actuales que apuestan por incorporar las éticas del
cuidado, con Carol Gilligan como maxima exponente, que defienden que
el cuidar es un agente muy potente para generar autonomia”. Mas concre-
tamente, “cuidar entendido como instrumento ético que ayude a defen-
der, mantener, restablecer, la maxima autonomia de la persona en las si-
tuaciones donde ella misma no puede hacerlo por si sola” (Busquets, 2011,
p. 14); un cuidado que tiene como objetivo prioritario incrementar y favo-
recer la maxima autonomia tanto en la toma de decisiones (autonomia de-
cisoria) como en la capacidad para llevarlas a cabo (autonomia funcional o
ejecutiva).

..cuando una persona vive una situaciéon de dependencia por un pro-
blema de salud, el cuidar puede ser la ayuda necesaria para poder conti-
nuar disfrutando de la autonomia tal y como la ha tenido en su vida, pero
también puede ser una ocasién para incrementarla y crecer, conocer nue-
vas formas, nuevas relaciones, nuevas maneras de hacer y de vivir (Bus-
quets, 2011, p. 17).

Como recoge Padrés (2011), en esta misma linea Michela Marzano, fi-
I6sofa y bioeticista italiana que ha realizado estudios sobre la fragilidad de
la condicién humana, defiende que la experiencia de la dependencia es,
para los humanos, anterior a la de la propia libertad. Considera que la au-
tonomia es una autonomia fragil, necesitada de ayuda, ya que las relacio-
nes de interdependencia determinan mas la realidad de las decisiones que
una eleccion pretendidamente soberana, sin la influencia de los deter-
minantes sociales, culturales, econémicos y psicosociales. Manifiesta que
s6lo el didlogo abierto y honesto con los y las pacientes sobre los proce-
dimientos que se les proponen, con la disposicién a aclarar dudas en una
deliberacién conjunta, promovera las decisiones autébnomas que legiti-
man el consentimiento.

Como explica Feito (2011) es esencial atender a la dimensién personal
de los proyectos de vida que, dentro de un marco cultural y biogréfico en
relaciéon con otras personas, sustentan y dan sentido a las decisiones auto-
nomas, y exigen una aproximacion deliberativa de la resolucion de los con-
flictos (p. 6).

Seoane (2010) plantea una serie de consideraciones en torno al fu-
turo de la autonomia de los y las pacientes basadas en su planteamiento
de la tridimensionalidad de la autonomia: decisoria, informativa y funcio-
nal o ejecutiva, explicadas en el anterior apartado. En relacién a la autono-
mia decisoria considera importante desarrollar el caracter institucional del
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consentimiento informado, entendido como un proceso continuo, dialo-
gistico (hablado), comunicativo, deliberativo y prudencial. Considera im-
portante establecer las diferencias entre consentimiento y asentimiento:

* El consentimiento entendido como el proceso mediante el cual un su-
jeto expresa voluntariamente su conformidad para someterse o no a
un procedimiento diagndstico y/o terapéutico, para participar o no en
un ensayo de investigacion; posteriormente se documenta por medio
de un formulario de consentimiento, escrito, fechado y firmado por
ambas partes.

* El asentimiento como proceso mediante el cual un sujeto menor de
edad expresa su aceptacion afirmativa para someterse a un procedi-
miento diagndstico y/o terapéutico, participar en un ensayo de inves-
tigacion terapéutico o para participar o no en un ensayo de investiga-
cién cuando no hay beneficio terapéutico directo para el menor. Para
el asentimiento se explicita de forma clara, simple y acorde a la edad
del menor la informacién necesaria para que el nifio o nifa y/o ado-
lescente puedan asentir libremente. Posteriormente, se documenta
por medio de un formulario de asentimiento escrito, fechado y fir-
mado por ambas partes. A diferencia del consentimiento informado,
el asentimiento no tiene valor legal como documento y siempre debe
estar acompanado por el consentimiento de los progenitores o adulto
responsable del menor (p. 71-72).

Actualmente es una realidad a consolidar la participacion de la persona
enferma en el proceso de toma de decisiones, un proceso basado en la au-
tonomia del sujeto que tiene en cuenta sus preferencias y valores. Este pro-
ceso es lo que se denomina toma de decisiones compartidas donde el pro-
fesional médico aporta sus conocimientos técnicos sobre la condicion de
salud y el balance riesgo-beneficio de las intervenciones diagndsticas y te-
rapéuticas disponibles y la persona enferma aporta sus valores, preferencias
y preocupaciones respecto a su experiencia con la condicion de salud, asi
como las caracteristicas que mas le importan de las intervenciones (Amor
etal., 2017).

5. A modo de conclusion

El concepto de autonomia ligado a la bioética comenzé en el siglo xx.
Esto supuso un gran cambio en las relaciones sanitarias. Las relaciones entre
profesionales sanitarios y personas enfermas pasaron del modelo paterna-
lista a la llamada era de la autonomia o del paciente. No obstante, existe un
importante debate en torno al principio de autonomia ya que hay diferentes
maneras de definir y comprenderlo.
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* Asi para Onora O’Neill, seguin explican Lépez & Holguin (2013), la con-
fianza es un elemento indisolublemente ligado a la autonomia. Con-
sidera que los y las pacientes han ganado en términos de autonomia,
pero no de confianza. Segun O'Neill, sin confianza no se logra entrar
en el terreno de la autonomia. Para lograr esa confianza mutua, tanto
paciente como profesional médico deben reconocer sus deberes y
obligaciones en relacién con el/la otro/a.

* Para Busquets (2011) cuidar es respetar y fomentar la autonomia.
Bebe de fuentes como Carol Gilligan, impulsora de la ética del cui-
dado, quien considera que cuidar es promover el crecimiento facili-
tando el bienestar, la dignidad, el respeto y la preservacion de todas
las potencialidades humanas.

* Ricoeur (recogido en Feito, 2007) pone de manifiesto la paradoja de la
autonomia y la vulnerabilidad:

Es el mismo ser humano el que es lo uno y lo otro (auténomo y vul-
nerable) bajo dos puntos de vista diferentes. Y, es mas, no contentos con
oponerse, los dos términos se componen entre si: la autonomia es la de un
ser fragil, vulnerable. Y la fragilidad no seria mas que una patologia, sino
fuera la fragilidad de un ser a llegar a ser auténomo, porque lo es desde
siempre de una cierta manera. He aqui la dificultad con la que hemos de
confrontarnos (p. 10).

* Delgado (2012) entiende la autonomia como una autonomia relacio-
nal. Segun ésta, la nocién de autonomia relacional se desarrolla en
torno a dos ejes: El reconocimiento de la vulnerabilidad ligada a la no-
cién de interdependencia y la ética de la corresponsabilidad, respon-
sabilidad compartida entre las dos partes implicadas en la relacién cli-
nica: paciente y profesional sanitario.

El principio de autonomia entra en la bioética con el objetivo de pro-
teger a la persona enferma de los posibles dafios que le amenazan por
su condicion de debilidad y vulnerabilidad. Es por esto que el consenti-
miento informado y los documentos de voluntades anticipadas son dos
ejemplos del respeto a la autonomia de la persona. El problema es que
estos documentos no estan cumpliendo el objetivo para el que se crea-
ron: garantizar la comunicacién y el fomento de la autonomia de los y las
pacientes. Se han transformado en documentos juridicos que, en vez de
generar confianza, en muchas ocasiones pervierten la relacién sanitaria.
Lo importante no es el consentimiento y/o la firma de un documento,
sino el proceso. La toma de decisiones en la practica clinica entendida
como comunicacién y proceso deliberativo entre el profesional médico y
la persona que padece una enfermedad. Un proceso relacional y no indi-
vidualista.
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En la actualidad la autonomia evoluciona hacia un concepto mas abierto
gracias a las aportaciones de las éticas feministas, éticas narrativas y herme-
néuticas que defienden la comprensién de los seres humanos dentro de re-
latos y contextos biogréaficos que dan sentido y forma a la identidad de las
personas. Como explica Feito (2011) es esencial atender a la dimension per-
sonal de los proyectos de vida que, dentro de un marco cultural y biogra-
fico en relacion con otras personas, sustentan y dan sentido a las decisiones
auténomas, y exigen una aproximacién deliberativa de la resolucién de los
conflictos (p. 6).

Es una realidad a consolidar la participacion de la persona enferma en
el proceso de toma de decisiones basado en la autonomia del sujeto que
tiene en cuenta sus preferencias y valores. Asi como fundamental introducir
la prevision y la planificacion de las decisiones y los cuidados a lo largo de
todo el proceso asistencial.
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Resumen. Las/os profesionales de salud mental atienden diariamente a perso-
nas que presentan alta vulnerabilidad, riesgo de exclusidn social, discapacidad
y/o dependencia. En su intervencién profesional se toman decisiones que con-
dicionan la vida de las personas con enfermedad mental, lo que conlleva la apa-
ricion de conflictos éticos que es necesario identificar con el objetivo de estable-
cer mecanismos de abordaje y resolucion de los mismos.

En este trabajo, se presentan el proceso y los resultados de un estudio sobre los
conflictos éticos mas frecuentes a los que se enfrenta el personal de la Red de
Salud Mental de Araba (RSMA), en la atencién psiquidtrica hospitalaria y comu-
nitaria, segun el tipo de perfiles profesionales: desde los sociales, a los del sector
servicios, pasando por los sanitarios.

El analisis realizado ha permitido identificar que los conflictos mas frecuentes a
los que se enfrentan estos profesionales son los relacionados con la confiden-
cialidad y la capacidad/autonomia de las personas atendidas, con matices espe-
cificos en cada pefrfil.
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1. Introduccion

Los conflictos éticos que afloran en la atencién a personas con enfer-
medad mental han sido diferentes a lo largo de la historia, cambiando en
forma y complejidad, beneficiandose de los aportes de la bioética y provo-
cando la sistematizacion de estrategias de afrontamiento o resolucién de
los mismos.

Avances como la humanizacién del trato, la eliminacién de cadenas de
las paredes y la practica del tratamiento moral del siglo xvi, o cambios tales
como el disefio comunitario de salud mental y el inicio de los programas de
desinstitucionalizacién de la reforma psiquiatrica de Espaia a finales del si-
glo xx (afios 80), generaron debates sobre la dignificacion de la asistencia en
la enfermedad mental. Algunos conflictos éticos son comunes a otras espe-
cialidades (confidencialidad, informacién o el consentimiento informado),
pero otros, como la autonomia o la capacidad de decisién de la persona en-
ferma, complejizan el abordaje de las problematicas de las personas con en-
fermedad mental.

A pesar de los conflictos, hay que continuar tomando decisiones que
afectan a la vida de las personas atendidas y la competencia técnica o las
buenas intenciones de las/los profesionales socio-sanitarias/os no son sufi-
cientes. Por ello, es imprescindible desarrollar buenos habitos desde una
mirada ética, gestionando adecuadamente la incertidumbre y dotandose de
mucha prudencia.

Por todo ello, en este articulo se describen la presencia y frecuencia de
conflictos éticos en el dmbito de la Red de Salud Mental de Araba (en ade-
lante, RSMA) en profesionales en activo y las formas de resolverlos, com-
parando perfiles (social, sanitario y sector servicios) y ambito de actuacién
(hospitalario o comunitario). Concretamente, el principal objetivo del texto
es realizar una primera aproximacioén al sentir ético de nuestras/os profesio-
nales en la RSMA: escuchar los conflictos éticos que mas les preocupan en
su ejercicio profesional, analizar las formas de analisis y resolucién y conocer
cémo ante conflictos similares otras/os profesionales de la RSMA desarrollan
diferentes modelos de atencion que facilitan su resolucion, todo ello con el
objetivo de poder implementar dreas de mejora que permitan abordar y tra-
tar éstos problemas.

2. ;Por qué hablamos de conflictos éticos en salud mental?

Antes de describir el contenido del presente trabajo, seria pertinente
definir varios conceptos clave, tales como ética y conflictos y/o problemas
éticos, para mas adelante estudiar estos conceptos dentro del contexto de la
salud mental.
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2.1. ;Qué entendemos por Etica y Conflictos Eticos?

En una primera aproximacién, convendria distinguir entre moral y ética.
La moral hacejuzgar los actos como buenos o malos, correctos o incorrectos
y responde a la pregunta ;qué debo hacer? Por lo general, es vivida como
resultado de nuestra experiencia vital y presenta, por tanto, un importante
componente emocional. Realizar la transicién de la moral heterénoma a la
moral auténoma, supone cuestionar la moral social heredada, que puede
llevar a conflictos generacionales entre padres e hijos, pero es necesaria
para llegar a la madurez psicoldgica personal (Vargas, 2009). Por el contra-
rio, la ética es pensada y deliberada, cuestiona las morales y exige argumen-
tos y razones que sostengan la moralidad de una conducta, respondiendo a
la pregunta jpor qué lo debo hacer? Es, por tanto, un saber practico y no abs-
tracto (Roman, 2016)

La Real Academia Espaiiola (RAE, 2019), define conflicto como un pro-
blema, cuestion, materia de discusién, mientras que un dilema se de-
fine como una situacion en la que es necesario elegir entre dos opciones
igualmente buenas o malas. Ambos conceptos plantean una situacién po-
sible en el &mbito de la realidad, pero problematica a nivel moral ya que
el sujeto que lo presenta se encuentra ante un escenario de toma de de-
cision. Ante esta situacién pueden plantearse sélo dos opciones (dilema)
o multiples opciones (conflicto - problema) como forma de solucion. La
toma de estas decisiones nos lleva a numerosos cuestionamientos. Vivi-
mos en un mundo compartido, estamos atados individualmente al resto
de personas y a la totalidad. Reconocer a la otra persona en sus necesida-
des actuales y en sus aspiraciones (proyecto de vida, biografia o sentido
de la vida) y tomar responsabilidad en su vulnerabilidad, es hablar de res-
peto (Etxeberria, 2015). Todos y todas tenemos un valor intrinseco (digni-
dad) y somos vulnerables por el simple hecho de ser humanos. Las perso-
nas mas vulnerables tienen mayor riesgo de abuso y disfrutan menos de
sus derechos y este aspecto es si cabe, mas frecuente en las personas con
enfermedad mental.

2.2. Etica en salud mental

Los problemas de salud mental son un fenédmeno emergente de gran
impacto social a nivel mundial. Una de cada cuatro personas puede tener
sintomas susceptibles de ser diagnosticada de trastorno mental. En este
sentido, es muy importante la promocion de la salud mental en todos los
ambitos, (educacién, planificacién urbanistica, trabajo, familia, disciplinas
humanisticas y sociales...) (Ramos, 2015) y la prevencién y mejora de la aten-
cién a personas con enfermedad mental.
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De acuerdo con Ramos (2018), la ética basica en la atencién a salud
mental es la Etica Narrativa (dialdgica, comunicativa o del discurso). Las
profesiones socio-sanitarias precisan del contacto y de la relaciéon con
otro ser humano para desarrollarse. En psiquiatria la clinica pasa por el
sujeto y las/os profesionales establecen con frecuencia juicios valorati-
vos y de realidad. Asi, para establecer un diagnéstico se necesita del re-
lato del o de la paciente, dominar técnicas de comunicacién y saber pro-
porcionar apoyo emocional. Asi mismo, debemos tener presente la Etica
del Cuidado (Gilligan, 2013) que plantea la sociedad como una red de
personas cuidadas y cuidadoras, con continuos cambios de rol, todas
con responsabilidad.

En la atencién socio-sanitaria, la relaciéon asistencial ha evolucionado
desde un modelo mas paternalista hacia un modelo de recuperacién y
empoderamiento basado en el principio de autonomia (aun en implan-
tacion), situando a la persona atendida en el centro de la atencién y su-
poniéndola con derecho a decidir, a recibir apoyos, a participar sobre su
salud reconociendo sus valores, convicciones o proyecto de vida, tras
ejercer su derecho a ser informado y con quien, a través del didlogo en
la relacién de ayuda, se deben fomentar su estabilidad, capacidades y
vinculos (Roman, 2016).

En este contexto y, teniendo en cuenta el ambito en el que se de-
sarrolla el estudio, parece importante destacar el “Plan Estratégico de
la Red de Salud Mental de Alava 2018-2022" (RSMA, 2018) que elabora
una reflexién estratégica que, en comparacién con otros planes previos
(RSMA, 2013), refleja un cambio en el modelo de atencién psiquiatrica
hacia una concepcién mas autonomista del paciente, respetando su dig-
nidad y proyecto de vida, y permitiendo la consolidacién del “Modelo de
Atencion Integral Centrado en la Persona” como guia de nuestra actividad
profesional.

Centrandonos en los conflictos éticos especificos que surgen en sa-
lud mental, es evidente que en los dmbitos de la ética y del derecho, se
han dado importantes avances que han supuesto grandes cambios legis-
lativos. El objetivo fundamental de estos cambios, ha sido dar cobertura
(ético/legal) a los conflictos de valor que, ante situaciones complejas, sur-
gen en las personas cuyo ejercicio profesional se desarrolla en el contexto
de la atencién en salud mental.

La literatura especializada ha permitido identificar que, en la atencion
en salud mental, uno de los conflictos éticos que mas frecuentemente
surge es el relacionado con la confidencialidad y la capacidad/autonomia
de las personas atendidas, segun se refleja en la siguiente tabla:



CONFLICTOS ETICOS DE LAS/OS PROFESIONALES EN LA ATENCION PSIQUIATRICA... 117

Tabla 1

Posibles conflictos éticos en salud mental

Confidencialidad, intimidad, privacidad en la atencién

Deber de secreto profesional frente a estado de necesidad terapéutica

Uso inadecuado de nuevas tecnologias, seguridad de la informacién

Definicion de trastorno o enfermedad mental (diagndstico)

Uso imprudente de informacién en la historia clinica y/o informes, potencial
estigmatizante del diagndstico psiquiatrico (marginacién y desventajas sociales)

Traslado de la relacién asistencial de un marco individual “paciente-profesional” a otro
mas amplio de “paciente-equipo terapéutico-sistema asistencial”

Caracteristicas de la relacion profesional-paciente (transferencia o contratransferencia,
eventualidad o rotacién del puesto de trabajo)

Consenso sobre las personas (red) con las que compartir la informacion de salud

Actitudes personales en la relacidn profesional-paciente

Valoracion de la competencia en personas con trastorno mental

Decisiones de sustitucion en limitaciones de la competencia (Instrucciones Previas,
Voluntades Anticipadas en el ambito de la sanidad, Planificacion Anticipada de
Decisiones en Salud Mental)

Apoyo y asesoramiento en la implementacién de herramientas de facilitacién de toma
de decisiones en salud mental

Multiplicidad de enfoques terapéuticos

Valoracién de la capacidad de decisién en el ingreso involuntario o forzoso en
psiquiatria

Valoracion de la capacidad de decision en el tratamiento involuntario extra-
hospitalario

Fuente: Elaboracion propia

3. Metodologia

3.1. Diseio

Para la elaboracién de la presente investigacion, se realizé un estudio
descriptivo transversal entre el personal de la RSMA, tanto del ambito hospi-
talario como comunitario y abarcando los tres perfiles fundamentales (sani-
tario, social y sector servicios), teniendo como objetivo principal identificar
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los conflictos éticos mas frecuentes en su practica diaria. Los objetivos ope-
rativos del estudio fueron los siguientes: comparar los conflictos éticos mas
frecuentes entre estos perfiles profesionales; identificar los modos de reso-
luciéon de conflictos éticos; valorar el conocimiento de la existencia y funcio-
namiento del Comité de Etica Asistencial en Salud Mental (CEA-SM) y otros
CEA de Alava y motivar e incentivar la reflexion ética de la practica diaria en
el dmbito de psiquiatria.

El dmbito de estudio fue la RSMA, integrando la parte hospitalaria, ubi-
cada fisicamente en el Hospital Psiquiatrico de Alava (distribuida en: cua-
tro Areas de Rehabilitacion (AR) y un Area de Sub-Agudos (ASA)) y la co-
munitaria, integrada por: tres Centros de Salud Mental (CSM); un Centro
de Orientacion y Tratamiento de Adicciones (COTA); una Unidad de Psi-
quiatria Infantil (UPI: Consultas Externas y Hospital de Dia (para menores
de 18 anos)); un Servicio de Rehabilitacion Comunitaria (SRC) y un Hospi-
tal de Dia (para mayores de 18 afos)

Grafico 1

Servicios de Atencién Hospitalaria y Comunitaria de la RSMA

Fuente: Elaboracion propia

3.2. Sujetos de estudio

Para el estudio se conté con todo el personal en activo de la RSMA,
siendo la muestra inicial de 377 profesionales. Dado el amplio abanico de
profesionales participantes en el estudio y al objeto de permitir una mayor
operatividad, se procedié a distribuirlos en tres grandes perfiles:

* Perfil Profesional Sanitario: Facultativas/os; Enfermeras/os Especialistas
en Salud Mental; Terapeutas Ocupacionales; Técnicas/os en Cuidados
Auxiliares de Enfermeria y Monitoras/es en Salud Mental.

* Perfil Profesional Social: Trabajadoras/es Sociales.
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* Perfil Profesional Sector Servicios: Jefaturas de servicios generales; Ad-
ministrativas/os; Auxiliares Administrativas/os; Operarias/os de Servi-
cios y Celadoras/es.

A diferencia de otras investigaciones, en el presente estudio se incluyé
a profesionales que nunca habian participado en estudios similares, al con-
siderar que por su actuacién “no directa” con los pacientes no eran objeto de
este tipo de estudios.

Se elaboré un listado amplio de posibles conflictos éticos con posibili-
dad de respuesta a través de una escala Likert (puntuando de “0” a “4" se-
gun la frecuencia de aparicion); y para el resto de variables, respuestas di-
cotémicas o cerradas. Se adecué al ambito de salud mental el listado de
conflictos del cuestionario empleado por Cantero y Argote (2017). Al igual
que en el estudio mencionado, los posibles conflictos éticos se distribuye-
ron en cinco grandes bloques: Confidencialidad; Capacidad; Decisiones final
de la vida; Recursos (materiales y humanos) y Otros dilemas.

4. Los conflictos éticos en la RSMA: analisis de los resultados

4.1. Sujetos a estudio

Participaron 248 profesionales de la RSMA (65,78%), correspondiendo
el 72,18% al medio hospitalario y siendo la mayoria (80,24 %) mujeres. Te-
niendo en cuenta otros estudios similares (Cantero & Argote, 2017; CEIS Biz-
kaia, 2008; EFIMEC, 2004- 2005), supone un indice de participacién muy su-
perior a la media. Asi mismo, el 57% tiene una relacién laboral fija, teniendo
el 46% una experiencia superior a 11 afos en su ambito de trabajo y siendo
el grueso de la muestra mayor de 41 afos (75%).

En cuanto al perfil profesional, el mayor porcentaje de profesionales
que participaron en el estudio correspondian al perfil sanitario, con un
80% de participacion, seguido por el grupo de profesionales del sector
servicios (15%) y el 5% restante correspondiente al perfil social. Si anali-
zamos estos porcentajes, se observa que en practicamente todas las ca-
tegorias llegaron al 50%, superando incluso estos porcentajes en ciertas
categorias (Ver Tabla 2). El porcentaje de participaciéon de categorias pro-
fesionales como administrativas/os, auxiliares administrativas/os u opera-
rios/as de servicios, evidencian el interés de estos grupos de profesiona-
les en “ser escuchados/as” y tenidos/as en cuenta como sujetos activos de
participacion en los equipos multidisciplinares que, segun otras investiga-
ciones (Cantero & Argote, 2017) nunca habian sido incluidas en este tipo
de estudios.
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Tabla 2

Porcentaje por orden de participacion profesionales segun perfil

Profesionales en Ejercicio crtigp;:'a % Participacion
1. ENFERMERAS/OS SALUD MENTAL 71 (29%) 88,75
2. TECNICAS/OS AUXIL. ENFERMERIA EN SM 67 (27%) 56,30
3. FACULTATIVAS/OS (Psiquiatras) 10 (25%) 63,15
4. OPERARIA/O DE SERVICIOS 17 (7%) 36,95
5. MONITORAS/ES EN SALUD MENTAL 16 (6%) 51,61
6. TRABAJADORAS/ES SOCIALES 13 (5%) 100
7. FACULT. PSICOLOGAS/OS CLINICAS/OS 12 (5%) 80
8. ADMINISTRATIVAS/OS 11 (4%)
9. OTROS / SERVICIOS GENERALES 6 (2%) o875
10. FACULTATIVAS/OS (Médica/o Internista) 2 (1%) 100
11. TERAPEUTAS OCUPACIONALES 2 (1%) 100
12. TECNICAS/OS AUXILIARES FARMACIA 2 (1%)
13. AUXILIARES ADMINISTRATIVAS/OS 2 (1%) 50
14. FARMACEUTICA/O 1(0,5%) 100
15. CELADOR/A 1(0,5%) 100
TOTAL (%) 248

Fuente: Elaboracion propia

4.2. ;Qué conflictos éticos surgen entre las/los profesionales de la salud
mental?

Para el siguiente andlisis se tuvieron en cuenta aquellos conflictos que
aparecian con una frecuencia superior al 25% de las personas encuestadas,
habiendo tenido Unicamente en consideracién para la elaboracién de estos
resultados aquellos conflictos éticos puntuados con 3 “casi siempre” y/o 4
“siempre”, en la escala Likert del cuestionario.



CONFLICTOS ETICOS DE LAS/OS PROFESIONALES EN LA ATENCION PSIQUIATRICA... 121

4.2.1. Frecuencia de conflictos éticos segun perfil profesional

Los conflictos relacionados con la confidencialidad de la informacion
e invasion de la intimidad en lugares intimos, entendidos como los lugares
propios de las personas atendidas, son comunes a los tres perfiles pro-
fesionales. No obstante, las/los profesionales del perfil social identifican
ademas la invasion de la intimidad en otros dmbitos como son los lugares
comunes (pertenecientes a las personas que viven en el centro) y propios,
para los que el acceso debe contar siempre con la autorizaciéon de la per-
sona a la que pertenecen. Esta disparidad en la “forma de ver" en nuestro
ejercicio profesional sin duda obedece mas a la adopcidn de diferentes
estilos en la “mirada ética” (gafas éticas), que adoptan las/los diferentes
profesionales.

En los conflictos relacionados con la capacidad y autonomia del/la pa-
ciente, la eficacia de las medidas de modificacién de la capacidad y la efectivi-
dad de las funciones de las figuras tutelares, son comunes a los perfiles social
y sanitario. Este dato es sin duda muy representativo, porque en los ultimos
anos estd teniendo lugar un incremento de los procesos de incapacitacién
de personas con trastorno mental grave, que suponen una contradiccién
con el modelo de rehabilitacién psicosocial y recuperacion con el que se
intenta trabajar en la atencién a estas personas y que restringen de forma
drastica su capacidad de eleccién y actuacion, convirtiéndolas en personas
sin responsabilidad ante la ley.

En el contexto también del dmbito de la capacidad y autonomia de los/
las pacientes, la venta y el consumo de tabaco en los centros socio-sanitarios es
un conflicto recurrente en los perfiles sanitario y sector servicios y no asi, en
el perfil social. Sin duda, el conflicto surge entre la priorizacién de la capaci-
dad de decision del/la paciente (autonomia), frente a las medidas de protec-
cién adoptadas por el personal profesional.

Resulta llamativo observar, en cuanto a las decisiones al final de la vida,
que la ausencia de voluntades anticipadas es un conflicto recurrente en el
perfil social, pero no asi en el perfil sanitario, cuyas/os profesionales identifi-
can como mas frecuente los limites del encarnizamiento o ensaiamiento tera-
péutico, entendiéndolo como la insistencia en la aplicacién de recursos mé-
dico-quirdrgicos que no solo no mejoran en modo significativo la condicién
clinica del enfermo, sino que ademas empeoran la calidad de vida o prolon-
gan una existencia penosa, sin esperanzas de curacion.

Dentro del grupo de recursos (materiales y/o humanos), los conflictos
mas frecuentes que sefalan los tres perfiles profesionales son las altas en
condiciones socio-sanitarias inadecuadas, recursos externos inadecuados para
personas con problemas mentales y la incompetencia y/o “mala praxis” de un
companero/a. En este sentido, es cierto que en los Ultimos tiempos han au-
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mentado los recursos asistenciales, pero se van colapsando por patologia
menor, mientras que los recursos de rehabilitacion para atender personas
enfermas mas graves son escasos o deficientes. En este sentido, es necesaria
una adecuada reflexion sobre la justicia distributiva en las politicas asisten-
ciales, a la hora de crear y dotar de recursos al ambito de salud mental. La
disponibilidad de recursos alternativos sociales, sanitarios o socio-sanitarios,
es un elemento condicionante para los ingresos psiquiatricos hospitalarios y
para una buena atencién comunitaria. Por su parte y de forma especifica, el
perfil sanitario ademas identifica como conflictivo el abuso de poder de un/a
profesional.

En el perfil servicios, los datos no resultan muy significativos cuantitati-
vamente (< 9%), pero si a nivel cualitativo, ya que este colectivo identifica el
conflicto relacionado con las creencias religiosas, culturales y étnicas de las per-
sonas atendidas, como un problema identitario de este perfil de profesiona-
les.

Por ultimo, en relacién a la presencia de otros conflictos no contem-
plados, en el perfil social resaltan conflictos relativos a sospechas de mal-
trato a los/as pacientes por familiares y/o profesionales y la toma de decisio-
nes sobre proteccion infantil. En el perfil sanitario el conflicto mas frecuente
esta relacionado con las limitaciones de derechos de los/as pacientes. Asi
mismo y de forma comun en ambos perfiles, identifican como conflicti-
vas las situaciones de abandono y trato discriminatorio de pacientes. Es sig-
nificativo comprobar que los conflictos relacionados con la actitud de las/
los profesionales ante las agresiones de los/as pacientes (a otros/as pacientes
o al personal) o de profesionales hacia pacientes, son problemas comunes
al perfil sanitario y sector servicios. Este ultimo dato resulta significativo,
habida cuenta de que las/los profesionales del sector servicios y desde el
punto de vista funcional de la Organizacién de Servicios, son considerados
profesionales de “atencién no directa con las personas usuarias” con lo que
“a priori”, no deberian darse este tipo de problemas éticos en su ejercicio
profesional.

4.2.2. Comparativa de conflictos seguin dambito y perfil profesional

Se realizd una comparativa de los problemas éticos detectados mas fre-
cuentemente por las/los profesionales segun perfil profesional (social, sani-
tario y sector servicios) y ambito de actuacion (hospitalario o comunitario).
Asi, observamos que, en el contexto hospitalario y dentro del perfil social,
tomaban mas relevancia los conflictos éticos relacionados con la autonomia
y capacidad del/a paciente, mientras que, en el ambito comunitario, eran las
decisiones al final de la vida y los derechos de las/los pacientes, los que mayor
frecuencia presentaban.
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Tabla 3

Comparativa Conflictos Eticos segun dmbito hospitalario o comunitario:

GRUPOS
CONFLICTOS

Perfil social

PERFIL SOCIAL

HOSPITALARIO

COMUNITARIO

Confidencialidad

Confidencialidad y
Consentimiento ., en
situaciones de capacidad
Limitada

Capacidad;
Autonomia

Autonomia Paciente en la toma
de decisiones.

Valoracion de la Competencia
Venta de Tabaco en centros
Socio-Sanitarios

Eficacia de las medidas de
modificacion de la capacidad
Efectividad de las funciones de
la figura tutelar

Toma de decisiones por la
persona atendida

Decisiones al
final de la vida

Ausencia de Voluntades
Anticipadas
Verbalizacion de ideas de
muerte o autolosis

Ausencia de Voluntades
Anticipadas

Verbalizacion de ideas de
muerte o autolisis

Toma de decisiones al final de
la vida

Falta de acuerdo entre la
persona usuaria y los familiares
Falta de recursos para atender
necesidades religiosas

Recursos
Derechos

Falta de recursos adecuados
para personas con problemas
mentales

Falta de recursos adecuados
para personas con problemas
mentales

Incompetencia o “mala praxis”
companero/a

Altas en condiciones socio-
sanitarias inadecuadas

Otros Dilemas
Eticos

Actitud ante las agresiones

Actitud ante las agresiones
Sospechas de maltrato
(familiares y/o profesionales)
Toma de decisiones en
proteccién infantil

Fuente: Elaboracion propia
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En el perfil sanitario y dentro del &mbito hospitalario, fueron la autono-
mia y capacidad del/a paciente y las decisiones al final de la vida las que mas
preocupaban a nuestros/as profesionales. Por el contrario, en el medio co-
munitario, fueron la confidencialidad y los derechos de los/as pacientes los

mas frecuentes.

Tabla 4

Comparativa Conflictos Eticos segiin ambito hospitalario o comunitario:

GRUPOS

Perfil sanitario

PERFIL SANITARIO

HOSPITALARIO

COMUNITARIO

CONFLICTOS
Confidencialidad

Confidencialidad e Informacién
a 3.2 Personas (en caso de
menores), o incluida en Informes

Capacidad;
Autonomia

Empleo de medidas de sujecion
fisica Ingreso Involuntario
Negativa a la Ingesta

Respeto en la participacion
paciente AVDs

Toma de Decisiones “por” la
persona atendida (profesionales
y/o familia) Venta de tabaco en
centros Socio-Sanitarios
Efectividad funciones delafigura
tutelar

Decisiones al final
de lavida

Decisiones al final de la vida
Falta acuerdo entre persona
usuaria y familiares

Limites de los cuidados
paliativos Encarnizamiento
terapéutico

Invasién de la privacidad e
intimidad en el final de la vida

Falta de recursos adecuados
para personas con problemas
mentales

Recursos
Derechos

Falta de recursos adecuados
para personas con problemas
mentales

Toma de decisiones en
situaciones de violencia de género

Otros Dilemas
Eticos

Situaciones de abandono del
enfermo mental

Uso de espacios compartidos
de personan con enfermedad
mental de ambos sexos
Informacién en prensa y medios

Toma de decisiones en
proteccion infantil

Limitaciones de los derechos de
las personas atendidas

Trato discriminatorio a las
personas con enfermedad mental

Fuente: Elaboracion propia
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Resulta especialmente significativo como es en el medio comunitario,
donde las/los profesionales del perfil sector servicios identifican mayor va-
riedad de conflictos (en especial los relativos a la falta de recursos y derechos
de las personas atendidas), mientras que en el medio hospitalario apenas fue-
ron significativos.

Tabla 5

Comparativa Conflictos Eticos segun ambito hospitalario o comunitario: Perfil
sector servicios

PERFIL SECTOR SERVICIOS

GRUPOS CONFLICTOS HOSPITALARIO COMUNITARIO
Confidencialidad Confidencialidad e
_______________ Informacién a 3.2 Personas

e Invasion de laPrivacidad e
Intimidad

Capacidad;, | Venta de tabaco en centros

Autonomia Socio-Sanitarios

Decisiones al finalde |

lavida

Recursos Derechos Incompetencia o “mala
praxis” compafiero/a
Altas en condiciones socio-
sanitarias inadecuadas

_______________ Falta de recursos adecuados

para personas con problemas
mentales Abuso de poder
o trata inadecuado de una
persona atendida, por parte de
un/a profesional

Otros Dilemas Eticos | = - Actitud ante las agresiones

Fuente: Elaboracion propia

En conclusion, las/los profesionales del perfil socio-sanitario que realizan
su actividad profesional en los recursos comunitarios, expresan conflictos
éticos diferentes en comparacion a las/los profesionales de las dreas hospi-
talarias. Dentro del perfil social y en ambos ambitos, la frecuencia de con-
flictos expresada por las/el profesional es muy elevada, pero con diferencias
significativas en el tipo de problemas identificados. Se identifican como los
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mas significativos en el medio hospitalario la autonomia y capacidad de las
personas atendidas, mientras que en el comunitario fueron la falta de recur-
sos y derechos.

Por otro lado, en el pefrfil sanitario, los conflictos detectados son mas fre-
cuentes en el dmbito hospitalario que en el comunitario, pero, al igual que
en el perfil social, con diferencias muy significativas en relacion al tipo de
problemas identificados. Por ultimo, en el perfil sector servicios la frecuencia
de los conflictos detectados es alta en el medio comunitario y apenas rele-
vante en el medio hospitalario.

En los cuestionarios se incluyé un sexto moédulo de texto libre titu-
lado “Otros Conflictos Eticos que surgen en tu prdctica profesional y que no
estdn descritos en este cuestionario”, donde todos/as los/as participantes
pudieron reflejar conflictos éticos no recogidos en el cuestionario elabo-
rado.

Las aportaciones fueron multiples y variadas, destacando como las mas
frecuentes las que a continuacion se identifican en la siguiente tabla:

Tabla 6

Otros Conflictos Eticos

PERFIL SANITARIO

Tiempo de mantenimiento de las medidas de Sujecion Fisica

No revision de los protocolos por el Comité de Etica Asistencial

Sindrome de Burnout

Formacion del personal en habilidades para relacionarse entre y con el equipo

Actitud del/la profesional ante la valoracion de las necesidades sexuales de las/los
pacientes

Trabajar en la integracién, recuperacién de autonomia del/la usuario/a en la
comunidad

PERFIL SOCIAL

Decisiones en relacién a los aspectos econémicos

Decisiones en relacién a la limitacion de la deambulaciéon

PERFIL SECTOR SERVICIOS

Solicitud de Informacion sobre personas ingresadas, de personas conocidas

Fuente: Elaboracion propia
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4.3. Modo de resolucion de conflictos éticos

Se han analizado las diferentes estrategias que utilizan las/los profe-
sionales para resolver los conflictos, para concluir que las formas mas fre-
cuentes de resolver problemas éticos entre el personal son: compartién-
dolo con un/a companero/a (32%); con sus responsables directas/os (26%) o
utilizando la Iégica y el sentido comtn (19%), seguido de otras formas con
menor porcentaje de utilizacion como son: comunicarlo al CEA-SM, con-
sultar bibliografia especifica, consultar con el Cédigo Deontolégico de la
profesién u otros, sin existir ninguna variacién entre los perfiles profesio-
nales.

4.4. Formacion en ética y conocimiento del CEA-SM u otros comités de
ética

El 38,70% de las/los profesionales han recibido algun tipo de formacion
en Etica, existiendo mucha disparidad en las horas impartidas: Entre 2-50
horas (51%); entre 51- 150 horas (9%) y 600 horas o mas (2%), siendo el per-
sonal sanitario quien mayor porcentaje de formacién en ética presentan.
En cuanto al conocimiento del Comité de Etica Asistencial en Salud Men-
tal, un porcentaje elevado de profesionales conoce la existencia del CEA-SM
(79,83%) pero, sin embargo, llama la atencién que el 69,75% no conocen su
funcionamiento. Ademas, cabe resaltar que el 78,62% desconocen la exis-
tencia de otros Comités de ética en Alava como el Comité de Etica Asisten-
cial OSI Araba o el Comité de Etica de Intervencién Social de Alava (CEISA).

5. Conclusiones

Dentro de los hallazgos de la investigacion, es destacable que, en relacién
a la confidencialidad, las/los profesionales de la RSMA expresan mayor preo-
cupacion por los conflictos éticos relacionados con la confidencialidad de la
informacién (deber de confidencialidad) y la invasién de la intimidad, en es-
pecial en los espacios intimos. Con respecto a la capacidad y autonomia de
las personas atendidas, la toma de decisiones “por” el paciente (equipo y/o fa-
milia) y la efectividad de las funciones de la figura tutelar, son los problemas
que mas frecuentemente identifican nuestras/os profesionales del perfil so-
cial y sanitario. Por otro lado, las/los profesionales sanitarios y del sector ser-
vicios aluden frecuentemente a la venta de tabaco en centros socio-sanitarios
y el consumo de tabaco. La valoracién de la competencia y la eficacia de las me-
didas de modificacion de la capacidad, son problemas especificamente iden-
tificados por las/los profesionales del perfil social. Por su parte, dentro del
perfil sanitario, el empleo de medidas de sujecion fisica, las decisiones de ali-
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mentacién forzosa y el rechazo al tratamiento farmacolégico, son los mas fre-
cuentemente resaltados.

Dentro del grupo de conflictos correspondientes a las decisiones al final
de la vida, no se han encontrado problemas comunes entre los tres perfiles,
pero si especificos en el perfil social, como son: la ausencia de voluntades an-
ticipadas, la ausencia de recursos segtin necesidades religiosas o la verbaliza-
cion de ideas de muerte. Por su parte, en el perfil sanitario, los limites del en-
carnizamiento terapéutico, es el que mas frecuentemente se subraya.

Los tres perfiles profesionales sefialan la falta de recursos externos ade-
cuados y el alta en condiciones socio-sanitarias inadecuadas dentro del
apartado de problemas relacionados con los recursos y derechos de las per-
sonas atendidas. Por otro lado, los/as profesionales de los perfiles social y
sanitario destacan la incompetencia y/o “mala praxis”.

En el apartado dedicado a otros conflictos, es destacable que las-os pro-
fesionales del perfil sanitario del sector servicios aluden a las agresiones,
mientras los perfiles social y sanitario destacan las situaciones de abandono
y el trato discriminatorio. Son las personas del perfil social las que citan las
sospechas de maltrato a las personas atendidas (por parte de familiares y/o
profesionales), como las masfrecuentes.

Si la forma de abordaje de los conflictos éticos mas utilizada entre nues-
tras/os profesionales en activo, independientemente de su perfil, es compar-
tiéndolo con un/a companero/a, resultaria l6gico pensar la conveniencia de
crear espacios de asesoramiento (“Equipos Reflexivos”) que permitiesen la
comunicacién entre estas/os profesionales y, de esta forma, crear estructu-
ras deliberativas internas que permitan desarrollar actitudes y competencias
vinculadas a la autorregulacion, la auto exigencia y el autocontrol. En defini-
tiva, estructuras que permitieran desarrollar actuaciones profesionales vir-
tuosas.

Se ha constatado que las/los profesionales de la RSMA presentan diferen-
tes “sensibilidades” segun su ambito de actuaciéon hospitalario o comunita-
rio. Podriamos presuponer que en ambos ambitos existen diferentes mode-
los de atencién asistencial: mas “paternalista” y menos “autonomista” en el
medio hospitalario, frente a una “Atenciéon Integral Centrada en la Persona
(AICP) / Recuperacion” en el medio comunitario. Con estos datos seria facil
comprender por qué las/los profesionales del medio hospitalario expresan
mayor preocupacién en todo lo relativo a la Autonomia y a la Capacidad de
las personas atendidas. Segun este contexto, seria pertinente considerar que,
en el momento de creacion de los “Equipos Reflexivos”, éstos deberian estar
integrados por Equipos transdisciplinares de ambos ambitos, donde se pu-
dieran analizar conjuntamente los Modelos de Atencién Asistencial utiliza-
dos en cada ambito y las formas de proceder ante conflictos éticos similares.
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De acuerdo con los resultados de esta investigacién, parece conve-
niente recomendar la inclusién de aquellos/as profesionales, erréneamente
denominados de “atencién no directa”, en los procesos de funcionamiento
interno, como integrantes de los Equipos Multidisciplinares. Sin duda, el ana-
lisis realizado ha permitido constatar que estas/os profesionales no son me-
ros prestadores de servicios, sino que, con su buen hacer y participacién ac-
tiva, redundarian en la mejora de la calidad asistencial y humana a nuestros/as
pacientes.

De los resultados obtenidos y en virtud de las conclusiones reflejadas, el
autor y autora de este trabajo sugieren diferentes lineas de trabajo comple-
mentarias a seguir, a saber:

* Elaborar documentos sobre Consentimiento Informado, divulgacién
de la informacién recogida en informes u otros documentos que me-
joren el abordaje de los conflictos éticos, disminuyendo asi su apari-
cién en el ambito de la salud mental.

* Realizar una explotacién pormenorizada de los datos recogidos en el
presente estudio, identificando de forma mas detallada los problemas
detectados por cada uno/a de los/as profesionales, segln categoria y
ambito laboral.

* Realizar un nuevo estudio dirigido a los/las profesionales del Sector
Servicios, con la elaboraciéon de un cuestionario con items mas ade-
cuados a su perfil profesional, anhelos y aspiraciones.

* Profundizar en la conflictividad moral y las formas de gestion en co-
lectivos y ambitos especificos de estas profesiones: AR y ASA, SRC,
Hospital de Dia, CSM, COTA e Infancia (UPl y Hospital de Dia).

 Estudiar las diferencias entre profesionales noveles y profesionales
con experiencia, frente a los conflictos de valor.

* Profundizar en la influencia de las emociones y la intuicion en los pro-
cesos de deliberacion.
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Resumen. La incorporacién de los principios de autonomia y autodetermina-
cién en el desarrollo de la ética asistencial en la atencion gerontoldgica, ha favo-
recido el cambio desde el modelo asistencial-paternalista centrado en la pato-
logia, a otro modelo de atencién integral y centrado en la persona. Este ultimo
tiene en cuenta la singularidad de la persona y trata de prestar los apoyos ne-
cesarios para que conserve, durante el maximo tiempo posible, su proyecto de
vida y su identidad Unica y diferenciada.

Todo ello exige a los y las profesionales estar capacitados, no solo en conoci-
mientos y habilidades técnicas, sino también en actitudes y disposiciones éticas
que posibiliten establecer una relacién profesional de ayuda basada en el res-
peto a la personalidad, intimidad, privacidad, autonomia y autoderminacion de
las personas atendidas.

En este trabajo se describen las caracteristicas principales que definen la rela-
cién profesional de ayuda, la identificaciéon de las principales dificultades en la
misma, y el reconocimiento de las buenas practicas en los apoyos y acompana-
mientos profesionales que se realizan a personas mayores sin familia, en el con-
texto de un recurso de alojamiento como son los apartamentos tutelados. Ello
ha permitido identificar el Modelo de Atencién Centrada en la Persona, como el
modelo de intervencién que se esta desarrollando en la actualidad.

Palabras clave: Relacion profesional de ayuda; Acompafamiento social; Auto-
determinacién; Autonomia e Intimidad.
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1. Introduccion’

El momento actual en la atencién gerontolégica exige una relacién pro-
fesional enfocada desde de un Modelo de Atencién Centrada en la Persona,
cuyo objetivo principal sea mejorar la calidad de vida. Junto con este ultimo
aspecto, ha de tenerse en cuenta el empoderamiento del individuo con in-
dependencia de su edad y su derecho a decidir sobre sus propias posibilida-
des y los diferentes aspectos que afectan a todas las esferas de su vida. Se
trata de lograr que las personas mayores puedan vivir y, llegado el caso, mo-
rir, de acuerdo a su propia identidad y llevando a término su historia perso-
nal con bienestar y sin sufrimiento.

Para esto, debe darse un proceso de transformacién en la atencién ge-
rontolégica hacia modelos de intervencién que den respuesta a las nece-
sidades de las personas mayores, creando las condiciones para una vida
auténoma en lo posible, y garantizando la proteccién de sus derechos ina-
lienables, entre los que se halla su derecho a la privacidad e intimidad, a la
dignidad, a la autonomiay a la libre eleccion.

En este contexto, en el que la relacidn entre profesional y persona aten-
dida es la base de toda atencién gerontolégica, es inevitable formular expli-
citamente la perspectiva ética desde la que se trabaja, elemento clave que
debe orientar y guiar la relacién profesional y el desarrollo de un servicio de
calidad que repercuta directamente en la mejora de la calidad de vida de las
personas residentes.

El presente trabajo ha tenido por finalidad profundizar en el conoci-
miento sobre las caracteristicas que definen la relacién profesional de ayuda
que se establece con las personas mayores sin familia, concretamente los y
las residentes en un complejo de apartamentos tutelados dependiente del
Ayuntamiento de Vitoria-Gasteiz. Ha puesto especial énfasis en la vulnera-
bilidad derivada de la soledad de algunas de las personas residentes sin fa-
milia, situacién que les hace precisar de mayor apoyo profesional en situa-
ciones de dependencia y/o fragilidad. Se parte de la hipétesis de que dicha
relacion profesional de ayuda todavia mantiene caracteristicas propias del
modelo de atencion asistencial-paternalista de tipo asimétrico, donde la
toma de decisiones por parte de las y los profesionales es habitualmente de
tipo unilateral. Esta investigacion se justifica por la necesidad de hacer una
reflexidon sobre el momento actual y sobre las mejoras futuras que posibili-
ten seguir avanzando hacia una intervencién profesional de calidad, en la
que la relacion profesional constituya la base del respeto de los derechos

' El proyecto de este trabajo ha recibido el informe favorable del CEISH-UPV/EHU (Comité
de ética para las investigaciones con seres humanos, sus datos y sus muestras).
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basicos de las personas mayores sin familia, y por tanto de su capacidad de
autodeterminacion, autonomia e intimidad.

2. Larelacion profesional de ayuda en la atencién gerontoldgica
sociosanitaria

La relacion de ayuda profesional, entendida por Carl Rogers como
“aquella en la que uno de los participantes intenta hacer surgir, de una o
ambas partes, una mejor apreciacion y expresiéon de los recursos latentes
del individuo y un uso mas funcional de estos”, es clave para conseguir el
éxito en cualquier intervencion social (recogido en Gémez, 2010, p. 169). Es
un tipo de relacién peculiar, propia, entre otras, de las disciplinas profesio-
nales que proveen de atencidn sociosanitaria a personas en distintas situa-
ciones, pues tiene un objetivo, es finalista, asimétrica: en una direccion, trata
de atender una necesidad estructural de ayuda para favorecer la interaccién
funcional y social; en la otra, recibe esa ayuda y la ubica a favor del proyecto
de vida propio.

Esta relacién instrumental a favor de los objetivos de la persona aten-
dida “se torna tratamiento” (Rodriguez, 2010, p. 36), y junto con otras activi-
dades y recursos “conforma el plan de intervencién social” (idem, p. 39). Es
la condicion necesaria para favorecer una intervencién que realmente con-
tribuya al desarrollo del proyecto de vida de la persona mayor, quien, ha de
ser contemplada globalmente, es decir, teniendo en cuenta sus caracteris-
ticas bioldgicas, cognitivas, emotivas, sociales, generacionales, espirituales,
que estan en continua interaccién con el entorno. Hay que contemplar la
persona en su capacidad de percibir, de sentir y emocionarse, de pensar, op-
tary, finalmente y como consecuencia de los procesos anteriores, de actuar,
decir o hacer. La persona debe ser reconocida en el conjunto de todos los
aspectos mencionados (Mafnos, 1998, p. 11).

En lo que se refiere a la relaciéon profesional de ayuda propia de la in-
tervencién gerontoldgica, la atencién a las necesidades de dependencia y
el respeto a la autonomia, autodeterminacion e intimidad de las personas
mayores son obligaciones éticas y legales, fundamentadas en los principios
universales de respeto a la dignidad de las personas y en las obligaciones
emanadas de sus derechos de ciudadania. En este sentido, como describen
Fernadndez et al. (2012, p. 55), el concepto autodeterminaciéon o autonomia
moral, se relaciona directamente con el hecho de que la persona pueda de-
cidir sobre lo que quiere y lo que no quiere, lo que desea y no desea saber,
y también con el derecho a tomar decisiones en plena libertad, asumiendo
las consecuencias que se puedan derivar de ellas. Esta potestad personal se
debe defender en todo caso, con el Unico limite de la incapacidad recono-
ciday contrastada para la toma de decisiones.
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Ademas de la autonomia moral debemos de tener en cuenta la au-
tonomia funcional o independencia funcional, que es la capacidad de
poder realizar por uno mismo las decisiones adoptadas; asi como la au-
tonomia informativa o poder de la persona para disponer y controlar
informacion de caracter personal, intima, privada y publica (Red Zona
Calidad, 2015, p. 5). En lo que se refiere a la privacidad, se afina el ma-
tiz entre este concepto y el de intimidad, de la manera que sigue: pri-
vacidad es el respeto a la dimensién intima de seguridad personal y
confianza, a la que solo puede accederse con autorizacion de la propia
persona y para su beneficio; y la intimidad puede definirse como “lo mas
privado del ser humano, lo que la persona guarda para si o, por exten-
sién, para su circulo de personas de mayor confianza. Lo intimo incluye
sentimientos, creencias, forma de pensar, informaciones sobre la salud y
otras cuestiones personales, el cuerpo, la sexualidad, las relaciones inter-
personales, etc.” (VV.AA., 2016).

En el 4mbito de la ética aplicada a la intervencién social, las éticas del
cuidado y no paternalistas son los modelos éticos en los que se enmar-
can las principales comprensiones de valor que deben guiar la practica
profesional. La ética no paternalista puede ser considerada como una
postura intermedia, que busca el bienestar de la persona respetando su
autonomia. El objetivo es, por tanto, “el empoderamiento de la persona
atendida, ayudando a que se capacite para que tome sus propias deci-
siones, busque los recursos que le ayuden a cumplir sus metas y tenga
acceso a ellos, favoreciendo por tanto la autonomia de las personas, pro-
moviendo su capacidad, ayudandolas a descubrir nuevos intereses y a
formar nuevas preferencias” (Cubillos, 2014, p. 13). Asi, en el entorno re-
sidencial todo tiene que girar alrededor de la persona mayor, siendo el
objetivo final incidir en la mejora general de su calidad de vida.

El Cédigo ético para la atencidn sociosanitaria a las personas mayores
(Goikoetxea et al., 2015, p. 34-36), ordena la constelacién de valor que se
debe realizar en la practica profesional que atiende a las personas mayores
en tres ambitos que pueden ser organizados de acuerdo con la siguiente
propuesta:

* Las comprensiones de valor que reconocen a la persona mayor como
sujeto de derechos, esto es, dignidad, justicia, inclusién, autonomia y
privacidad.

* Las comprensiones de valor que aseguran una atencién correcta a sus
necesidades: atencién integral personalizada, capacitacion profesio-
nal, calidad y compromiso.

* Las concreciones de valor que posibilitan relaciones humanizadoras
necesarias para el bienestar, como son la confianza y colaboracion.
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Esta comprension global del valor resulta fundamental para la practica
profesional en la atencién gerontoldgica y, concretamente, en la relaciéon
profesional de ayuda, y también lo son, y en la misma medida, la ética de
la virtud y la ética del cuidado como guias que deben orientar el quehacer
profesional hacia la excelencia.

La ética de la virtud, segun Begofta Roman,

ayuda a pensar en la finalidad intrinseca de una profesiéon y en las maneras
de hacery de ser que deben caracterizar a las comunidades de profesiona-
les. Una ética de los Servicios Sociales necesita principios y valores, pero si
no se concretan en virtudes, que son los habitos de excelencia que han de
desarrollar los profesionales, no se dara la confianza en el servicio (2016,
p. 65).

Siguiendo la descripcidon de la misma autora (Roman, 2016, pp. 147-
152), las virtudes que especialmente deben cultivar y hacer suyas las y los
profesionales de la atencién social a personas mayores en situacién de de-
pendencia son la alegria, que infunde estabilidad, serenidad y confianza;
la empatia, simpatia o compasién, es decir, ser receptiva o receptivo al
sentir de la persona mayor; la competencia, esto es, el conocimiento téc-
nico de la profesién a desarrollar y el cumplimiento de las tareas asigna-
das con excelencia profesional; la dialogalidad o disposicién interiorizada
y permanente al dialogo; la disponibilidad cortés, es decir, escucha atenta,
cordialidad de trato, amabilidad, discrecién, lenguaje comprensible, proxi-
midad; generosidad, velar por el bien de la persona mayor, promoverlo y
acompanarla evitando danarla o que la dafen; humildad, ser intelectual-
mente honesto y reconocer la ignorancia en aquellos casos en los que por
su complejidad se constata que no se tienen suficientes conocimientos, y
pedir ayuda a otros miembros del equipo en estos casos o a agentes ex-
ternos si fuera preciso; paciencia ante las diversas conductas que pudieran
presentar la personas derivadas de la situacién de dependencia o de pér-
dida de capacidades; prudencia, que es la principal de las virtudes, consis-
tente en saber escoger lo mejor o lo mas conveniente para la persona ma-
yor en funcion de sus circunstancias concretas; y veracidad o disposicién
profesional a decir siempre la verdad, dando la informaciéon que la per-
sona necesita.

Por su parte, la ética del cuidar requiere un buen ejercicio de virtudes,
ya que la practica del cuidar no se rige solamente por unos principios que
se aplican indistintamente, sino que requiere excelencias del caracter, un
conjunto de virtudes que, en el ambito de la atencién gerontolégica se co-
nocen como las cinco C basicas de la ética del cuidar, a saber: compasion,
competencia, confidencialidad, confianza y conciencia. Asi, de la apor-
tacién sobre la ética del cuidado de Carol Gilligan, lo interesante para la
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practica profesional en la intervencion social es que subraya el valor de di-
cho cuidado, de las relaciones, de la cooperacién, de la afectividad, como
otra perspectiva desde la que enfocar el desarrollo moral. En palabras de
Carla Cubillos (2014, p. 15),

la ética del cuidado constituye una perspectiva que permite un mayor
acercamiento de los profesionales a las personas usuarias. En ese sentido,
la ética del cuidado es una teoria que presenta disposiciones éticas de una
manera diferente al enfoque deontoldgico y al enfoque utilitarista, pues
toma los principios éticos como una base a partir de los cuales ejercer una
relacion profesional afectiva, considerando a las personas como individuos
Unicos e irrepetibles.

3. Elacompanamiento social y la relacidn profesional de ayuda en
los apartamentos tutelados

Los apartamentos tutelados, concebidos como viviendas independien-
tes, son recursos de alojamiento dirigidos a personas mayores en situacion
de riesgo o de dependencia grado | y que, ademas, o bien requieren una al-
ternativa de alojamiento, o bien precisan de apoyos profesionales para reali-
zar actividades de la vida diaria y/o para mantener o desarrollar habilidades
relacionales que posibiliten su vida autbnoma en el entorno comunitario.

De todas las prestaciones técnicas desarrolladas por los equipos pro-
fesionales de los apartamentos tutelados, el acompafamiento social tiene
especial relevancia. El Anexo Ill del Decreto Cartera de Prestaciones y Servi-
cios define este tipo de acompafnamiento como “la prestacion mas genuina
y caracteristica de los servicios sociales en virtud de la cual la persona parti-
Cipa, en interaccién con una o un profesional cualificado, en una relacién de
ayuda que contribuye a mejorar su desenvolvimiento auténomo e integra-
cién social” (p. 71).

El acompanamiento profesional que se lleva a cabo con las personas
residentes que lo requieren por parte de los equipos de los apartamen-
tos tutelados, es fundamentalmente de tres tipos: apoyo en los domicilios,
acompafamientos externos y, apoyo emocional. Histéricamente, las y los
profesionales de los apartamentos tutelados han intervenido partiendo
de un modelo de atencion paternalista, desde el que los equipos profesio-
nales habitualmente tomaban las decisiones que consideraban mas ade-
cuadas para las personas residentes, obviando con frecuencia sus deseos y
decisiones. Esta situacion se ha dado especialmente con aquellas personas
que, al carecer de familia, se encuentran en una situaciéon de especial vul-
nerabilidad que les coloca en un estado de mayor necesidad de acompa-
Aamiento profesional.
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En esta situacion de vulnerabilidad de estas personas mayores solas con-
vergen factores como los problemas de salud, el aumento de la dependen-
cia fisica, la ausencia o alejamiento de relaciones sociales, la alteracion de las
capacidades cognitivas para decidir, la falta de reconocimiento por parte del
entorno de las capacidades cognitivas conservadas, los estadios de deterioro
psiquico, entre otros. Por todo ello, estan en situacion de desventaja ante la
toma de decisiones o para poder desenvolverse en su entorno de manera au-
tonoma en comparaciéon con aquellas personas que si cuentan con familiares
que velen por sus intereses y los protejan. Es en estas situaciones donde las y
los profesionales cobran especial importancia como garantes de sus derechos
y de la no vulneracién de ningun principio ético.

En los Ultimos afos, se ha realizado un esfuerzo por parte de los equipos
profesionales para superar este modelo de atencion de tipo paternalista-
asistencial que se venia implementando desde la creacién de estos recursos,
y caminar hacia un modelo no paternalista, con la implantacién y desarro-
llo progresivo del Modelo de Atencién y Centrado en la Persona, entendido
como aquel modelo que promueve las condiciones necesarias para la con-
secucién de mejoras en todos los dmbitos de la calidad de vida y el bien-
estar de las personas mayores, partiendo del respeto pleno a su dignidad
y derechos, de sus intereses y preferencias y contando con su participacion
efectiva en el desarrollo de su proyecto de vida, ofreciendo para ello apoyos
necesarios que les ayuden a mantener, mejorar o desarrollar sus capacida-
des (Rodriguez, 2013, p. 75).

4. Larelacion profesional de ayuda, dificultades y buenas practicas

Como se ha hecho referencia anteriormente, la finalidad principal de
este proyecto ha sido profundizar en el conocimiento acerca del actual mo-
delo de atencién y las caracteristicas principales que definen la relacién pro-
fesional de ayuda a personas mayores sin familia en el contexto de un re-
curso de alojamiento como son los apartamentos tutelados, para lo que se
han establecido los siguientes objetivos de tipo exploratorio:

* Conocer las caracteristicas principales, que definen actualmente la re-
lacién profesional de ayuda en los acompafiamientos sociales a las
personas sin familia residentes en los apartamentos tutelados y que
permitan identificar el modelo de atencién desde el que se trabaja
(paternalista o centrada en la persona).

* Conocer las principales dificultades que se encuentran los y las profe-
sionales y las personas residentes en el establecimiento de la relacién
de ayuda, ya sean relacionadas con la persona mayor, con las o los
profesionales o derivadas del tipo de acompafnamiento o de la nor-
mativa institucional.
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* Conocer si en las practicas profesionales en cada uno de los tipos de
acompafamiento definidos, se respeta la capacidad de autodetermi-
nacién, autonomia e intimidad de las personas mayores.

Junto a la revisién de fuentes documentales secundarias de aquellos te-
mas relacionados directamente con el objeto de la investigacion, se han rea-
lizado entrevistas focalizadas a cuatro profesionales de atencion directa en
los apartamentos tutelados, y a cuatro personas mayores sin red familiar y
con plena capacidad cognitiva. Los guiones de las entrevistas han estado
enfocados a realizar un trabajo de analisis y profundizacién de los senti-
mientos, emociones, vivencias, aspectos positivos y dificultades, que se de-
sarrollan en y a través de la relacion profesional de ayuda que se establece
entre profesionales y personas residentes sin familia.

4.1. Larelacion profesional de ayuda

En la primera dimensién analizada, orientada al conocimiento de las
principales caracteristicas que definen la relacién profesional de ayuda en
los acompanamientos sociales a personas sin familia, se ha querido inda-
gar sobre el significado del mismo concepto de la relacién profesional de
ayuda, los aspectos que las personas consideran importantes en esa re-
lacién, las caracteristicas profesionales que ayudan a establecer una rela-
cion de confianza, la mirada profesional a la hora de establecer ayudas o
apoyos, y las emociones de las personas mayores en el proceso de ser ayu-
dados. El conocimiento en conjunto de todos los aspectos sefalados, ha
permitido definir si la relacién es de tipo asistencial-paternalista, o si por
el contrario, es de tipo no paternalista y basada en el modelo de atencién
centrada en la persona.

En lo que se refiere al concepto relacién profesional de ayuda, si bien to-
das las personas entrevistadas comprenden su significado y son capaces de
identificar qué es una relacion profesional de ayuda, en la que ademas se
reconocen claramente como intervinientes, les resulta complejo definirlo.
En este sentido, se observa que el equipo de profesionales tiende a utilizar
sinébnimos como relacién de confianza, relacién de respeto, relacion de co-
nexion o relacion de colaboracion.

Las personas mayores, por su parte, lo identifican claramente con la
clave del concepto ayuda, entendida como el apoyo profesional que reci-
ben en funcién de sus necesidades, y que puede ser de diferente indole. Al-
gunas personas residentes, incluso, llegan a definir esta relaciéon como una
relacién familiar, de vinculo estrecho e importante en cuanto que supone el
principal soporte emocional, material y funcional para estas personas mayo-
res sin familia.
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El valor principal de este tipo de relaciéon para las personas mayores es
que les aporta seguridad, en el sentido de que saben que hay profesionales
que estan pendientes de sus necesidades y de ayudarles ante situaciones en
las que se sienten indefensas o vulnerables. De esta manera, esta relacion
se convierte en su soporte basico, lo que en muchas ocasiones hace posible
que puedan mantenerse en ese entorno.

El equipo profesional sefala que la premisa basica para que la persona
mayor sea capaz de relacionarse en libertad, de mostrar su autenticidad, de
pedir y aceptar la ayuda que se le ofrece, es la confianza. Para conseguir di-
cha confianza, son imprescindibles elementos como la escucha, la empatia,
no prejuzgar, y el respeto a la intimidad. Las personas mayores y el equipo
de profesionales coinciden en que las virtudes profesionales mejor valo-
radas, es decir, los aspectos de la personalidad que pueden influir en esta re-
laciéon de confianza son la simpatia, la alegria, la sinceridad, la escucha real,
el buen trato, la cercania y que sean personas atentas.

Por otro lado, todas las personas mayores coinciden en que son ayu-
dadas en aquellas tareas que ya no son capaces de realizar sin ayuda. Se
les motiva y anima a mantener, de forma auténoma o con supervisién,
aquellas tareas y actividades para las que todavia conservan la suficiente
capacidad funcional. Mantener la autonomia es un factor que consideran
clave para su autoestima, para sentirse bien consigo mismos. Todas las
personas mayores tienen una percepcién positiva del apoyo recibido.

En este aspecto, el equipo de profesionales refiere que en primer lu-
gar se fijan en las necesidades que tienen que cubrir para intervenir sobre
ellas, y una vez cubiertas éstas, tienden a la motivacién para el manteni-
miento de aquellas capacidades que la persona conserva, potenciando
la realizacion de tareas cotidianas de la vida diaria. Consideran que esta
practica favorece la mejora de la autoestima, la autoconcepcion y el bien-
estar general. Lamentablemente, la falta de tiempo y el exceso de trabajo
dificultan poder desarrollar adecuadamente esta tarea de motivacion.

4.2, Lasdificultades en la relacion profesional de ayuda

La segunda dimension analizada ha estado orientada a conocer las di-
ficultades que se derivan del establecimiento de la relacién profesional de
ayuda, dificultades que pueden provenir tanto de la forma de ser de la per-
sona mayor o de las y los profesionales, de la normativa de funcionamiento
del recurso, o incluso del tipo de acompanamiento. Ademads, se ha indagado
sobre si el hecho de que las personas mayores no tengan familia, pudiera
ser una dificultad anadida, asi como sobre la repercusion emocional que
tiene en las y los profesionales la relacion con estas personas.



140 IRUNE MARCHENA RODRIGUEZ

En lo referente a las dificultades que pudieran provenir de la forma de
ser de las personas implicadas, el equipo de profesionales considera que
evidentemente el caracter y la personalidad de la persona mayor siempre
influyen y define la relacién. En este sentido, se encuentran especiales difi-
cultades a la hora de relacionarse con aquellas personas que son desconfia-
das, y con quienes no aceptan ni valoran la ayuda porque no son conscien-
tes de sus dificultades.

En general, la relacién profesional con personas que padecen patologias
psiquiatricas o deterioros cognitivos presenta mas conflictos, derivados nor-
malmente de sus comportamientos desajustados, ya que pueden tener con-
secuencias negativas tanto sobre ellos mismos como sobre otras personas
residentes.

Por otro lado, profesionales y residentes coinciden en que la normativa
de funcionamiento del recurso no repercute de manera alguna en la rela-
cion. Se trata de una normativa que es interpretada de forma flexible por el
equipo profesional, pudiendo mantener autonomia decisoria en aquellas ta-
reas que se les encomienda.

Indagando sobre si el hecho de que estas personas mayores no ten-
gan familia pudiera suponer una dificultad afadida, las y los profesiona-
les indican que, mas que una dificultad, es considerado como un factor
de vulnerabilidad que hace que estén especialmente pendientes para
que estas personas se sientan mas seguras. Sin embargo, en aquellos ca-
sos en que hay dificultad porque la persona no acepta la relaciéon ni el
apoyo profesional que se le ofrece porque no valora su necesidad, el he-
cho de que no tengan familia si supone una dificultad, ya que de forma
habitual las y los profesionales delegan en las familias o las utilizan como
elemento mediador.

Determinar hasta dénde llegar con la relacién personal y hasta dénde
apoyar, es decir, establecer el limite de la relacién, también supone una di-
ficultad para algunas y algunos profesionales. Al preguntar sobre si han
observado alguna dificultad derivada del tipo de apoyo que se les ha ofre-
cido, las personas mayores consideran que todos los apoyos recibidos
eran necesarios y los han aceptado de buen agrado, debido a que previa-
mente habian hablado sobre la conveniencia de los mismos con las y los
profesionales.

Por ultimo, profundizando sobre el aspecto de la afectaciéon emocional
para el equipo de profesionales derivada de este tipo de relacién con perso-
nas sin familia consideran que las situaciones que mas les afectan son aque-
llas relativas enfermedades mantenidas en el tiempo y al duelo por falleci-
miento o traslado a otro recurso de alojamiento.
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4.3. Identificacion de buenas practicas en los acompanamientos sociales

El andlisis de la tercera dimensién ha estado enfocado a conocer si son
respetadas la capacidad de autodeterminacion, la autonomia e intimidad
de las personas en las practicas profesionales de acompafamiento en los
apartamentos, asi como a identificar buenas practicas en cada uno de los
tres tipos de acompanamientos definidos.

Tanto el equipo de profesionales como las personas mayores coinci-
den en que los valores basicos de autodeterminacién, autonomia e inti-
midad son respetados en la relacién que mantienen. En este sentido, las
personas mayores consideran que son ellas quienes en ultima instancia
toman las decisiones sobre las cuestiones que les afectan, que tienen li-
bertad para hacer aquellas actividades que consideran adecuadas para si
mismos y que su intimidad no es invadida en ningin momento.

Por otro lado, se pregunté a los dos grupos entrevistados sobre las
buenas practicas que pudieran identificar en torno a los diferentes tipos
de acompanamientos o apoyos que se realizan por parte del personal
del centro. Se observa en todo momento una coincidencia en el recono-
cimiento de estas buenas practicas en todas las personas entrevistadas;
concretan que todas y todos los profesionales actuan de manera similar.

El inicio de la puesta en marcha de cualquiera de los acompafnamien-
tos puede ser bien a demanda de la propia persona mayor, que considera
la necesidad de recibir ayuda y lo solicita, o la recibe por indicacién profe-
sional. En la segunda opciodn, el equipo profesional ha evaluado y coordi-
nado antes la situacion, valorando necesidades a cubrir y posibles apoyos
a realizar. Posteriormente se habla con la persona mayor acerca de las ne-
cesidades observadas por el equipo y se le ofrece la posibilidad de recibir
apoyo o acompainamiento profesional. Si la persona acepta, se establece
un calendario y programa de tareas de apoyo.

En lo referente a los apoyos en los domicilios, aspectos como el haber
consensuado con la persona el calendario y el programa de tareas; llamar
a la puerta y no entrar sin avisar, incluso en aquellos casos en que la per-
sona no puede abrir, avisando desde la entrada; preguntar a la persona
cémo quiere que se realicen las tareas domésticas o como prefiere que se
le realicen las tareas de atencién personal y animarle para que colabore y
continue realizando aquellas tareas para las que mantiene capacidad fun-
cional, constituyen buenas practicas identificadas como tales por todas las
personas entrevistadas.

En relacién con los acompafiamientos externos, las personas mayo-
res valoran especialmente los de tipo médico, reconociendo que poder
ser acompanados les aporta seguridad y tranquilidad, puesto que consi-
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deran que muchas veces no comprenden bien y necesitan que las o los
trabajadoras les expliquen con mas tiempo lo que ha dicho el faculta-
tivo sobre la enfermedad, el tratamiento etc. Ademas, se reconocen como
practicas habituales en este tipo de acompafamientos médicos, pregun-
tar a la persona como quiere realizar el traslado; si la profesional entra o
no en la consulta; si interviene directamente con el médico, etc. El funcio-
namiento en otros tipos de acompanamientos tales como a realizar com-
pras, gestiones bancarias u otras gestiones es similar.

En lo referente al apoyo de tipo emocional, las personas entrevista-
das coinciden en que lo mas importante es que la o el profesional rea-
lice una labor de escucha activa; que se interese por la persona mayor;
que ésta se sienta escuchada; que tenga alguien con quien hablar sobre
sus preocupaciones. Habitualmente, este tipo de apoyo se realiza en el
propio domicilio de la persona mayor, donde se garantiza la preserva-
cion de la intimidad de la persona y la confidencialidad de la conversa-
cion. El factor tiempo es la principal dificultad con la que se encuentran
a la hora de realizar este apoyo, ya que las personas mayores necesitan
tiempo para expresarse, para desahogarse emocionalmente, y hay ve-
ces en la que no hay posibilidad de darle todo el tiempo que necesita
por la organizacién del trabajo. Cuando se indaga sobre las principales
preocupaciones de estas personas mayores, destacan como temas de
preocupacién comunes aspectos como su situacién econémica, su es-
tado de salud, la soledad ante situaciones de enfermedad y muerte, la
pérdida de autonomia y su futuro cuando precisen de otro recurso de
alojamiento.

En cuanto a la prevalencia de dilemas éticos con que se encuentra el
equipo de profesionales, los mas usuales son los que confrontan bienes-
tar y autonomia decisoria de la persona mayor, es decir, aquellas situa-
ciones en las que se da un dilema entre el respeto a la autonomia de la
persona y la consecucion del mayor bienestar para ella. Las situaciones
dileméticas principales que se viven estan relacionadas con las situacio-
nes en las que la persona rechaza la ayuda y no autoriza la coordinacién
con otros profesionales, cuando no acepta o no hay posibilidad de tras-
lado a otro recurso de alojamiento que le ofrezca mayores cuidados, y
aquellas situaciones relacionadas con la preservacion del secreto profe-
sional y la confidencialidad de las informaciones de caracter personal que
se manejan.

Por ultimo, es resefable el hecho de que, de manera espontanea, surge
el aspecto vocacional de la profesion. Para la mayoria de las y los profesiona-
les, es un trabajo que estan realizando por eleccién propia y del que disfru-
tan, condiciones que sin lugar a dudas repercute directamente en la calidad
y excelencia del trabajo que realizan.
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5. A modo de conclusion

Tras el andlisis de los relatos de las y los participantes, no se ratifica la hi-
potesis inicial, dado que se demuestra que el equipo de profesionales dis-
pone de habilidades técnicas y personales que hacen posible el desarrollo
de una relacion profesional de ayuda que posibilita el proceso de comunica-
cién y de generacién de un vinculo afectivo y de confianza, el cual favorece
que las personas asuman el papel principal y activo de su experiencia vital.
Entre las virtudes profesionales, destacan la cercania, la empatia, la sinceri-
dad, la escucha real y el buen trato, como hébitos de excelencia que gene-
ran confianza, tanto en el equipo profesional como en el recurso en las per-
sonas residentes.

Queda también confirmado que la vulnerabilidad provocada por la
ausencia de familia se convierte en factor determinante, que hace que el
equipo de profesionales esté mas alerta de las posibles situaciones que re-
quieran de su apoyo. En estas ocasiones, se potencia, a través de la relacién
profesional, el empoderamiento de la persona mayor sola, para que ella
misma gestione su vida y la toma de decisiones que le afectan. Las respues-
tas a las necesidades y problemas que afectan a estas personas sin familia
se basan en responsabilidades compartidas, siendo la mejora general de su
calidad de vida o de la percepcion que tienen sobre la misma el objetivo ul-
timo de la intervencién profesional.

Aungue se observa que en un principio la mirada de la intervencién pro-
fesional esta enfocada inicialmente en los déficits, carencias o debilidades
de la persona mayor, se evidencia que las profesionales giran esa mirada,
una vez cubierta la necesidad o demanda inicial, hacia las potencialidades,
las capacidades y las habilidades de las personas. La principal dificultad de-
tectada es la falta de tiempo, como factor que influye negativamente a la
hora de facilitar a la persona el tiempo que necesita para realizar una tarea
concreta o poder dedicarle el tiempo de escucha que precisa. En los dife-
rentes tipos de apoyos y acompanamientos que realiza el equipo de pro-
fesionales, se constata el desarrollo habitual de practicas profesionales que
respetan la capacidad de autonomia, la autoderminacion y la intimidad de
las personas, siendo similar la forma de actuar en todos los miembros del
equipo.

Por tanto, queda confirmado que se trabaja desde el marco de la aten-
cion gerontoldgica centrada en la persona y por tanto desde la ética no
paternalista, que compatibiliza y articula los principios de bienestar y au-
tonomia; es decir, busca el bienestar de la persona mayor, respetando su au-
tonomia funcional y decisoria.

Estas conclusiones, permiten sefialar como propuesta de mejora la ela-
boracién de una guia de buenas practicas profesionales, en la que se re-
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cojan las pautas y procedimientos actuales, los cuales establecen de facto
una adecuada relacién profesional de ayuda, y el desarrollo de apoyos y
acompafamientos sociales basados en el respeto de los valores de autono-
mia, autodeterminacion e intimidad de las personas residentes. Del mismo
modo, se estima conveniente potenciar la formacion tanto en ética asisten-
cial como en el Modelo de Atencién Centrada en la Persona que refuerce la
linea de trabajo actual.
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Resumen. El abordaje del cuidado de las personas mayores ha variado notable-
mente desde la segunda mitad del siglo xx, lo cual ha repercutido en el debate
en torno a lo que se considera una buena atencién profesional en los servicios
gerontolégicos. El trabajo que se expone a continuacién describe la experiencia
derivada del proceso de implementacién del Modelo de Atencién Centrada en
la Persona (MACP) en un Centro de Atencién Diurna de personas mayores. Fun-
damentalmente, dicho modelo promueve, desde el respeto a su dignidad, dere-
chos, intereses y preferencias, y contando con su participacion, las condiciones
necesarias para la consecucion de mejoras en todos los ambitos de la calidad de
vida y el bienestar de dichas personas.

Tras una descripcion del procedimiento general que se ha llevado a cabo para
la mencionada implementacion, se analiza el caso en base a diversas areas
constitutivas del MACP consideradas fundamentales. En el analisis tiene un lu-
gar fundamental los conflictos éticos surgidos en el equipo a lo largo de todo
el proceso.

Palabras clave: Modelo de Atencién Centrada en la Persona, Centro de Aten-
cién Diurna, implantacién, conflictos éticos.

1. Introduccion

Ante la dificultad de una definicién Unica reconocida de la “atencién
centrada en la persona”, pueden ser utiles denominadores comunes rele-
vantes de esta atencion, tal y como nos recuerda la autora Diaz-Veiga et al.
(2016): la singularidad de la persona, la autonomia personal, el bienestar
subjetivo, la actividad significativa (la relacién social), el espacio fisico vy,
por ultimo, las diferentes variables de la organizacién. Ademads, es esencial
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que este modelo de atencidn centrada en la persona (MACP), se rige por los
principios éticos ya clasicos de la relacién asistencial: beneficencia, autono-
mia, no maleficencia y justicia.

Los servicios de atencién diurna para personas mayores quedan recogi-
dos en el del Decreto 185/2015 de 6 de octubre de Cartera de Prestaciones y
Servicios de Sistema Vasco de Servicios Sociales, como servicios de uso tem-
poral o permanente, que ofrecen atencién a personas mayores en riesgo o
situacion de dependencia Grado |, con una puntuacién entre 25 y 39 pun-
tos. Estos servicios proporcionan a las personas mayores un dispositivo al
que acudir durante el dia, donde se le ofrece un apoyo de baja intensidad
ligado a sus necesidades especificas de atencién. Sus objetivos son contri-
buir al mantenimiento de la autonomia de las personas mayores usuarias,
a su permanencia en el entorno de vida habitual, y a su socializacién, com-
pensando en su caso situaciones de aislamiento. Las prestaciones que los
servicios de atencién diurna ponen a disposicion de las personas mayores
son basicamente: informacién, valoracién de seguimiento, intervencién so-
cioeducativa y psicosocial, transporte adaptado y manutencion e higiene
personal. Concretamente, la intervencién socio educativa y psicosocial com-
prende el desarrollo de habilidades, actividades y ejercicios sencillos de esti-
mulacién de capacidades para realizar actividades basicas de la vida diaria y
actividades educativo-culturales y de ocio.

Con la entrada en vigor del Decreto 185/2015 de 6 de Octubre de Car-
tera de Prestaciones y Servicios de Sistema Vasco de Servicios Sociales, se pro-
dujo un cambio significativo en el perfil de las personas a las que se dirigen
estos servicios, pasando a dirigirse a personas en una situacion de riesgo o de-
pendencia reconocida, situaciéon que ha precisado de un reajuste del funcio-
namiento de los centros y de la forma de atenciéon que debe adecuarse ine-
vitablemente a las caracteristicas de las personas a las que se atiende en la
actualidad.

El Departamento de Politicas Sociales del Ayuntamiento de Vitoria-
Gasteiz, en el ambito de sus competencias en materia de Servicios Sociales
tiene encomendada la organizacion, gestién y administracion de estos ser-
vicios de atencién diurna, disponiendo en la actualidad de tres centros de
estas caracteristicas en la ciudad. En este contexto normativo y organizativo
descrito, el Centro de Atencién Diurna de Beato Tomas de Zumadrraga esta
ubicado en el centro de la ciudad y dispone de 23 plazas. La gestion de este
centro es indirecta, mediante adjudicacion a través de concurso publico,
siendo la empresa Sirimiri. S.L quien desarrolla esta labor desde el afio 2008.
Esta empresa tiene una visién de actuaciéon acorde al modelo de atencion
centrada en la persona, lo cual se plasma en su mision vision y valores.

En los ultimos anos se esta realizando un esfuerzo por parte del equipo
profesional del centro, para superar el modelo de atencién asistencial e in-
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terpretativa que se venia desarrollando desde el inicio de su puesta en mar-
cha, hacia el modelo deliberativo de las capacidades, con la implantacién y
desarrollo progresivo MACP. Entendiendo el método deliberativo, como los
acuerdos que se logran desde “el mejor argumento y el asentimiento ho-
nesto de las mejores razones para los afectados” (Roman, 2016, p. 59).

La finalidad de este articulo es describir y analizar el proceso de la im-
plementacion del Modelo de Atencién Centrada en la Persona (en adelante
MACP) en dicho Centro de Atencién Diurna (en adelante CAD). Se realiza
desde la profundizacién de diversas areas, que van desde el cambio de rol
de los profesionales y el trabajo en equipo, hasta la incorporacién de la per-
sona mayor en su proyecto de vida, proporcionandole actividades significa-
tivas y acorde a sus intereses, gustos y necesidades. Todo ello basado en la
importancia de conocer a la persona atendida y tener en cuenta en las ac-
tuaciones la historia de vida de la persona mayor, asi como sus relaciones
sociales, para poder proporcionar una atencion que mejore la calidad de
vida.

2. Proceso de implantaciéon del modelo de atencién centrada en la
persona en un centro de atencién diurna

El ano 2014, responsables de la empresa Sirimiri S.L. se formaron en
MACP, formacion que después fue transmitida a toda la plantilla del equipo.
Previamente a la implementacion del modelo en el centro, se informé a
la jefatura del Servicio de Personas Mayores del Ayuntamiento de Vitoria,
quien la autorizé y dio el visto bueno al proyecto. Posteriormente, se reali-
zaron visitas a unidades del proyecto ETXEAN ONDO, que la organizacion
MATIA lleva a cabo con la colaboraciéon con el Gobierno Vasco, para cono-
cer varias unidades donde se habia implantado el MACP, y con el objetivo
de realizar un estudio piloto sobre el modelo. Después, se establecieron las
areas de mejora y el proceso de implementacion del modelo en el centro
(Sirimiri, 2018).

El procedimiento inicial fue ordenar las sugerencias de mejora que se
propusieron por los profesionales (utilizando la técnica de lluvias de ideas).
El criterio para elegir las primeras acciones a desarrollar fueron la prioridad
y la factibilidad, y una vez establecida la direccién a trabajar, se realizé un
cronograma de implantacién. Se asigné un lider dentro del equipo con el
objetivo de cumplir los objetivos marcados e ir planteando nuevas mejo-
ras. Por otro lado, las decisiones sobre la forma de realizar los cambios para
adaptarse al MAPC se trataban semanalmente en reuniones de equipo. Es-
tos cambios fueron abordados segun los procesos de trabajo establecidos
en el centro, es decir, informacién, atencidn personal, atencién psicosocial,
atencién comunitaria, diagnéstico y valoraciéon. Ademas, durante este afo,
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se realizaron cuatro reuniones extraordinarias fuera del horario laboral para
que todos los miembros del equipo pudieran participar y dar su valoracion,
en las que se abordaron tanto las emociones derivadas del cambio (miedos,
inseguridades, satisfacciones, etc.), como la valoracion acerca del propio de-
sarrollo del proceso (dificultades encontradas, soluciones aplicadas, toma
de decisiones, sorpresas, aspectos positivos, mejoras, etc.).

Para esta planificacion, se trabajo de forma simultanea con las perso-
nas mayores del centro y sus familiares. La opinién de las personas mayo-
res se recogié mediante asambleas periddicas en las que se les informaba y
preguntaba sobre la posibilidad de cambios futuros, o sobre los ya realiza-
dos, teniendo en cuenta sus sugerencias a la hora de llevarlos a cabo. Con
respecto a las familias también se solicitaba su opinién, mediante técnicas
como word-café, reuniones y similares, y se les hacia llegar la informacién
de los cambios mds significativos mediante el boletin informativo cuatri-
mestral y la reunién informativa de la memoria anual del centro. Ademas,
desde la organizacion de Sirimiri, de forma anual se hace un cuestionario de
satisfaccion a las personas mayores y a los familiares; y de forma bianual, a
los profesionales.

También, desde el 2015 hasta la actualidad se realiza anualmente un
intercambio de profesionales entre los dos centros municipales de aten-
cion diurna que gestiona la empresa y que iniciaron simultdaneamente el
proceso de implantacion del MACP. En este intercambio, durante un dia
completo, se realiza observaciéon de una jornada laboral, con el objetivo
de analizar y proponer mejoras en aspectos relativos al modelo y al tra-
bajo diario. El objetivo es mejorar la intervencién y atencién a través de
las propuestas de otros profesionales externos al centro, pero conocedo-
res del modelo. Desde 2016 hasta la actualidad, igualmente de forma pe-
riédica, se hace una revisién interna del MACP con todo el equipo y las dos
responsables de la organizacién, promotoras de la implementacién del
modelo.

En el aflo 2016, se llevé a cabo por la experta Teresa Martinez, una au-
ditoria externa para valorar el estado de implantaciéon del modelo. De esta
auditoria se obtuvo una valoracién de estado muy avanzada con respecto
al grado de desarrollo del MACP. Se indicaron también unas sugerencias
de mejora que se han ido trabajando los afios posteriores mediante la he-
rramienta de valoracion AVANZAR-AGCP del MACP (Martinez, 2016). Ese
mismo ano se presenta el proyecto en desarrollo al concurso sobre buenas
practicas en el apartado de gestién de la Fundacién Pilares, ganando el pri-
mer premio en dicha categoria.

El proceso del cambio ha sido paulatino, marcado por las sugerencias
y las necesidades que apreciaban los y las profesionales, las personas ma-
yores y sus familias. La implicacion, participacion y comunicacion de di-
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chas profesionales ha sido clave para la culminaciéon del MACP y para la vi-
sion de mejora del modelo. Ademads, derivada de la participacion activa de
todo el equipo, se ha podido observar que las auxiliares de clinica tienen
una mayor flexibilidad, empoderamiento y satisfaccion en sus puestos de
trabajo.

3. Analisis de la implantacion del MAPC

La implantacién del MACP en el CAD se realiz6 siguiendo las dreas nom-
bradas por la autora Diaz-Veiga et al. (2015), es decir, la singularidad, la au-
tonomia, el bienestar subjetivo, la actividad significativa, la relacién social,
el espacio fisico y las variables de la organizacion, a los cuales se ha anadido
otros puntos que el equipo del CAD consideré importantes, tales como el
rol de las y los profesionales y la figura del profesional de referencia, el plan
de atencién y vida y la intervencién social.

Todas las areas que a continuacién se despliegan, se llevaron a cabo
gracias a la participacién activa de todos los miembros del equipo del CAD.
Para empezar, en el cronograma a seguir, se indicaron los cambios mas faci-
les de incorporar, asi como los prioritarios. Dichos cambios se fueron incor-
porando progresivamente en las distintas areas.

3.1. Elrol de lasy los profesionales

El factor que el equipo destacé como clave en este proceso es la forma-
cién sobre el MACP recibida, asi como el rol de las responsables de la orga-
nizacion Sirimiri, promotoras del proyecto, como agentes externas al equipo
de trabajo, y la persona dentro del propio equipo encargada de ir pautando
y recogiendo las buenas practicas alcanzadas e identificando los objetivos
que faltaban por conseguir.

Actualmente, con la formacion que han recibido las dos personas que
forman parte del equipo multidisciplinar del CAD sobre ética en el ambito
sociosanitario (titulo de Especialista Universitario en Etica Sociosanitaria
por la UPV/EHU), se va a poder plantear la creacion de espacios de reflexion
como mejora del servicio, en los que valorar el cumplimiento de los dere-
chos de las personas mayores o la deliberacién, incorporando a las reunio-
nes el método deliberativo en los casos en los que existen conflictos éticos
entre los principios de la bioética u otros valores. También Yusta (2018), re-
calca laimportancia de contar con lideres que impulsen el proyecto, ademas
de que el perfil de las y los trabajadores tiene que ser de caracter voluntario,
flexible y con sensibilidad para realizar los cambios necesarios que superen
los miedos propios de los inicios de un modelo de trabajo nuevo. Otras au-
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toras como Sancho y Diaz-Veiga (2014) también resaltan la importancia de
una implantacion continuada y la accion formativa de los equipos para la
buena implantaciéon del MACP y poder proporcionar una atencién conti-
nuaday estable.

Se consideraron como muy importantes dos de los puntos para la
puesta en marcha del MACP, coincidiendo con la autora Martinez (2013,
p. 14): “evaluar los cambios y dar continuidad al proceso y documentar y
compartir el conocimiento generado es basico para apoyar el avance y la
consolidacién del MACP”. Ademas, la formacién dentro del equipo ayuda a
empoderar el trabajo de profesionales de atencidn directa, como puede ser
el trabajo de las y los auxiliares de clinica. Esto también permite la reflexién
y la argumentacién de si se estd dando un buen servicio y trato a las perso-
nas mayores.

Otro cambio que se introdujo en la atencién a las personas mayores
fue la figura del profesional de referencia que, como definen Martinez et al.
(2014, pp. 2-4), es: “la persona responsable del apoyo personalizado a cada
persona usuaria, en el dia a dia, desde un acompafiamiento continuado,
buscando recursos adecuados que le generen capacidad y bienestar. Estos
apoyos parten desde el conocimiento de la historia de vida de esa persona,
con una relacion de confianza y de entendimiento”. En el CAD la incorpora-
cién de esta figura del profesional de referencia se inicié informando a las
personas mayores y a sus familiares sobre ella y sobre sus funciones. Poste-
riormente, se pidié a las personas mayores que hicieran una seleccién de los
tres miembros del equipo con los que se sintieran mas cdmodos y con con-
fianza. El mismo proceso fue realizado por los profesionales.

Una vez realizada esta seleccién, se establecieron pareja usuario-profe-
sional tomando en cuenta las preferencias indicadas por ambos grupos; en
los nombres en los que hubiese coincidencia, entre el personal y la persona
usuaria, se realizaba la asignacién. Se limité a cada profesional la asignacién
de tres personas mayores de referencia, porque se entendia que un nimero
reducido de personas ayudaba en la labor de observacién, de poder pro-
porcionar los apoyos adecuados y de mantener actualizado el documento
del plan de atencién y vida de la persona (que se detalla mas adelante). Tras
esta fase inicial, la asignacién de los profesionales de referencia se fue reali-
zando en funcién de las bajas del centro de las personas mayores. La figura
del profesional de referencia forma parte de la atencion individual que se
realiza desde la acogida, facilitando la incorporacién a la persona mayory a
sus familiares.

El profesional de referencia trabaja en equipo con el resto de las y los
profesionales del centro, similar a la forma que mencionan Gravalos et al.
(2014, p. 37):
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Es importante que esta figura, su papel y sus cometidos sean acepta-
dos y apoyados no solo por la persona mayor y su familia, sino también
por todo el equipo interdisciplinar. Esta acomodacién conlleva cierta com-
plejidad ya que, por cercania, el profesional de atencién directa que mas
contacto tiene con la persona mayor también puede ejercer este rol de
forma competente.

3.2. Singularidad de la persona

Es evidente que cada ser humano tiene experiencias vitales diferentes,
rasgos distintivos y personales que lo hacen Unico. El fundamento basico de
toda intervencion parte del respeto a la dignidad, entendida como “aquello
que constituye la condicién para que algo sea un fin en si mismo, no tiene
un valor meramente relativo o precio, sino que tiene un valor interno” (Kant
1942, citado Goikoetxea et al., 2015, p. 16). Desde la implantacién del MACP
en el CAD, las y los profesionales se centran en proporcionar una atencién
personalizada desde la observacion y el didlogo, para que las personas ma-
yores se empoderen y se sientan responsables de sus propias vidas y mejo-
rar su calidad de vida satisfaciendo las necesidades tanto fisicas como psico-
sociales. Los esfuerzos del equipo profesional se dirigen a proporcionar una
atencién agradable y personalizada, pero deben tener en cuenta también
los espacios de reflexidon que garantizan la buena praxis profesional, ya que,
al tener una relacion tan estrecha de confianza podemos, como sefala Mar-
tinez et al. (2014, p. 20), “pecar de exceso de confianza, ya que como sé lo
que va a querer no le pregunto”.

Las y los profesionales, para no generar dafio o lesién a ninguna per-
sona, desde el conocimiento de la biografia de cada persona, les deben pro-
porcionar un trato adecuado y deseado, que les garantice el respeto a su
intimidad, privacidad y confidencialidad. Todos estos principios éticos ayu-
dan a dichos profesionales a tener en cuenta y a respetar los derechos de las
personas mayores recogidas en la ley 39/2006 y ayudarle a mejorar su cali-
dad de vida.

3.3. Autonomia de la persona

Cada colaborador sefala, como la autora Sancho et al. (2016), que el res-
peto a la autonomia conlleva el reconocimiento de la pluralidad de las per-
sonas en sus ambitos fisico, social y emocional. Por ello, las y los profesiona-
les se esfuerzan por favorecer el empoderamiento de las personas mayores
respetando la autodeterminacién, proporcionando los apoyos necesarios
para ayudarles en la toma de decisiones. Es mas,
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El proceso de empoderamiento dirige a las personas mayores hacia un
desarrollo saludable buscando la realizacién plena de sus potencialidades.
Se basa en la idea de que las personas mayores tienen mayor éxito en su
vida cuando identifican y usan sus fortalezas, habilidades y activos; y tam-
bién, asume que los seres humanos tienen la capacidad de crecer y cambiar
(Vacaetal., 2016).

Una de las dificultades con la que se encuentran las trabajadoras del
CAD con la llegada del perfil de personas con grado de dependencia 1, es la
asuncién de riesgos, ya que les resulta complicado alejarse del concepto tra-
dicional de prevenir y proteger a las personas mayores del centro, en el que
se limitan con frecuencia alguna libertad. Otro debate, que aun no ha sido
necesario es el de la utilizacién o no de sujeciones en el centro.

Definitivamente, un area de mejora aplicable al equipo de profesiona-
les es la formacién en la resolucién de conflictos; en los casos, por ejemplo,
en los que se deben establecer acuerdos sobre los riesgos asumibles entre
las profesionales, las personas mayores vy, si es pertinente, junto con un re-
presentante familiar. También en aquellas situaciones en mediacién familiar
en las que los seres queridos no acepten las decisiones de la persona mayor.
Esta formacion es decisiva para establecer el equilibrio entre la seguridad
de la personay el respeto al derecho a decidir, sobre los aspectos que consi-
dera importantes para seguir con su proyecto de vida. Sin embargo, aunque
esta formacién puede ayudar a valorar el bienestar de la persona desde va-
rios prismas y no solo desde la seguridad fisica, también desde el equipo de
profesionales del CAD es necesario llevar a cabo cambios en el reglamento
de las instituciones y en las politicas sociales.

Se registra en el plan de atencién individual de cada persona usuaria del
CAD la valoracién de sus competencias, con el objetivo de empoderarla. Du-
rante dicha valoracion del equipo de trabajo, se reflexiona con perspectivas
como las aportadas por Sen, 2000 y Nussbaum 2012 (citado en Goikoetxea
2015, p. 2) “considera como capacidad, no las habilidades o competencias
que unas personas poseen sino las que puede llegar a desarrollar, si accede
a los apoyos y recursos necesarios para su desarrollo”.

3.4. Bienestar subjetivo y la actividad significativa

Sancho y Yanguas (2014) senalan que la realizacién de actividades sig-
nificativas se puede analizar desde dos perspectivas: como herramienta te-
rapéutica y como cuestion subjetiva. Desde el enfoque terapéutico, las acti-
vidades significativas son las que ayudan a mantener las capacidades de la
persona y desde la perspectiva subjetiva, las actividades significativas son
las que aportan una percepcién de seguridad, refuerza la identidad y pro-
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porcionan bienestar a la persona. En esta linea, el CAD se ha ido incorpo-
rando a actividades relacionadas con las actividades domésticas, como pue-
den ser: doblar servilletas, colocar el comedor, taller de gastronomia, fruncir
toallas, pequefios mantenimientos como cambiar bombilla de lampara in-
directa o manualidades para decorar el centro, cuidar de la huerta y de las
plantas del jardin.

Las manifestaciones verbales de las personas mayores que han partici-
pado de forma voluntaria en estas actividades son positivas, y coinciden los
comentarios de que estas tareas les ayudan a sentirse utiles y a mejorar la
autoestima. Otro elemento que destacan como satisfactorio y que les hace
sentirse orgullosos son las tareas de manualidades como hacer punto, gan-
chillo, pintar, restaurar muebles; ademas de incorporarse a la decoracién del
centro, permite realizar un mercadillo anual, donde se ponen en venta, y el
dinero recaudado se utiliza para salidas y excursiones de las personas mayo-
res del CAD. Otro factor que se tiene en cuenta en el centro, es la flexibilidad
de horarios y las preferencias. En la medida de lo que posible, esto ha per-
mitido adaptar los horarios para los bafios o para recibir visitas, y aumentar
la variedad en la oferta de ocio. Por otra parte, conocer las preferencias per-
sonales sobre aseo personal, alimentacidn, etc., reafirma la personalizacién
como forma de satisfacer también la percepcién subjetiva del bienestar de
la persona.

3.5. Larelacion social

Los seres humanos somos seres sociales por naturaleza, por ello el
MACP entiende como un pilar fundamental para el bienestar de las perso-
nas mayores el mantener activa las relaciones de amistades y familiares.
Desde el CAD, siempre con el consentimiento y deseo de la persona ma-
yor, se procura incorporar a sus familias dentro de las actividades y decisio-
nes de la vida diaria del centro, fomentando una relacién de confianza me-
diante la comunicacién y los espacios de ocio, donde se realizan actividades
dirigidas y variadas de forma bimensual: bailes, juego de trivial, excursiones,
celebraciones de cumpleafios o mediante word-café, etc. Ademas, el hora-
rio de visitas es abierto, aunque una de las mejoras que se propone desde el
equipo es la incorporacién de una sala privada e intima para recibir en ella a
los seres queridos. Durante este afio, se ha incorporado un programa grupal
de ayuda a la cuidadora y al cuidador a las familias con personas mayores en
el CAD. Para el desarrollo de esta iniciativa se ha contactado con una profe-
sional, ajena al equipo de trabajo, lo que garantizar la confidencialidad e in-
timidad de las sesiones.

Otro factor importante para prevenir el aislamiento de las personas ma-
yores y mas especialmente de las personas en situacion de dependencia, es
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el mantener el contacto y la participacion en la comunidad, como se indica
en Bermejo (2009). Por ello, desde el centro se crean redes de colaboracién
y alianzas con centros educativos del barrio, con los que realizamos encuen-
tros trimestrales durante el curso escolar e, incluso, con uno de esos centros
educativos se vienen realizando encuentros peridédicos con el mismo grupo
de chicos y chicas durante tres afos consecutivos. Estas actividades interge-
neracionales, al ser continuadas en el tiempo, fomentan el intercambio de
experiencias, proporcionan nuevas formas de relacionarse y momentos de
disfrute del ocio. Por ultimo, que la ubicacién de nuestro recurso sea cén-
trica en la ciudad de Vitoria-Gasteiz, permite que cuando hace buen tiempo
se pueda pasear por los alrededores y participar en las actividades sobre ba-
rrios amigables que se fomentan desde el programa del ayuntamiento de
esta ciudad.

En esta drea de las relaciones sociales, las y los profesionales procuran
crean vinculos de confianza y afecto, teniendo en cuenta las cinco necesida-
des basicas de los seres humanos de Kitwood (2003 citado en Vila-Miravent
etal. 2012) que son:

* Confort: necesidad de carifio y proximidad con los demés.

* |dentidad: respeto a la persona y proporcionar refuerzo a las capaci-
dades que mantiene.

* Apego: reconocimiento de cada persona es Unica y el fomento de los
vinculos de afecto y confianza.

* Ocupacién: necesidad de sentirse implicado en actividades del interés
de la persona.

* Inclusién: Sentimiento de pertenencia a un grupo, ademas de poder
acceder a espacios de ocio.

El estudio de Garcia-Soler et al. (2016) concluye que cuando no hay una
actividad dirigida, se detectan diferencias entre modelos de atencién tradi-
cionales y con MACP, ya que, con este ultimo, las personas mayores mues-
tran conductas mas implicadas con el entorno que les rodea. El estudio
apunta al grado de implicacién de los profesionales en la relaciéon, como el
factor que refuerza de forma natural el comportamiento de participacion de
las personas mayores.

3.6. Espacio fisico

Las autoras Miralles y Rey (2015) indican la relevancia del espacio fi-
sico en el MACP, marcando como clave las siguientes caracteristicas: el as-
pecto hogareio, con decoracién acorde al gusto de las personas mayores
y que sea una decoracion significativa para ellas, siendo importante incor-
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porar objetos personales, como objetos, muebles o fotografias. Ademas,
estas autoras, sefialan la importancia de la luz natural o en su defecto, de
luces indirectas y de espacios accesibles. Sancho y Diaz-Veiga (2014) tam-
bién resaltan la importancia del tamafio de los recursos, ya que el nUmero
reducido de personas ayuda en la interacciéon de la convivencia. Rodri-
guez (2011), ahade la relevancia de que la ubicacion del centro esté den-
tro del entorno comunitario de las personas para garantizar la continui-
dad de sus relaciones, la posibilidad de contar con espacio exterior como
jardines, espacios abiertos y espacios discretos para fomentar la interac-
cién en gran y pequeio grupo, y ambientes que favorezcan los sentidos,
como la colocacién de flores, minimizar los ruidos molestos, favorecer la
interaccién de la relacién profesional como por ejemplo con la elimina-
cion de los uniformes.

En el CAD se reconvirtié el mobiliario institucional a una decoracién ho-
garefa, para lo cual ha sido muy util el taller de manualidades, ya que se
aprovech6 para pintar y adaptar muchos muebles y accesorios. Del mismo
modo, se acondicioné el patio con maceteros altos para el cultivo de hortali-
zas, y se pinté un mural en una de las paredes con la colaboracién de los fa-
miliares, alumnado de los colegios cercanos al centro, con alumnos y alum-
nas de un curso de pintura artistica y con las personas mayores motivadas
para participar.

También se ha decorado con fotografias de las personas mayores del
centro y se han puesto luces indirectas, creando pequefios txokos. Por otro
lado, al no tener la posibilidad de incorporar una cocina en el centro por
motivos de espacio, se optd por comprar una cocina eléctrica portatil para
el taller de gastronomia. Para el desarrollo de dicho taller, se han utilizado
los electrodomésticos del centro tales como son el horno y la nevera indus-
trial, asi como varios accesorios de cocina que se han ido incorporando se-
gun necesidad.

Por ultimo, las auxiliares y las personas del servicio de limpieza cambia-
ron los uniformes de trabajo tradicionales de buzo blanco por una vesti-
menta mas informal de polo de colores y mayas negras, y el resto del equipo
ya no utiliza uniforme.

3.7. Diferentes variables de la organizacion

Las y los profesionales consideran necesario disponer de una figura
liderando el MACP desde fuera del equipo de profesionales y también
hacerlo desde dentro del equipo. La razén es que las personas ajenas al
equipo multidisciplinar aportan una perspectiva nueva, y la persona li-
der del equipo ayuda a ir pautando los plazos del cronograma, estimula
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las fortalezas de cada miembro del equipo y toma las decisiones desde
el didlogo con el resto de los profesionales. Por ultimo, es importante el
buen ambiente de trabajo y las buenas condiciones laborales y huma-
nas de la empresa, ya que han sido dos elementos decisivos para implan-
tar el MACP. Como apunta la autora Martinez (2013, pp. 140-141) un lide-
razgo que fomente el proceso del cambio debe proporcionar orientacién
y apoyo al equipo desde un ambiente de dialogo en el que todo el equipo
es escuchado y valorado.

4, La ética como referente del MACP

Las areas anteriormente comentadas del MACP buscan la vision holis-
tica de la persona como ser Unico, por tanto, la labor de cada profesional es
proporcionar los apoyos necesarios para lograr el cumplimiento de los de-
rechos y el respeto a los valores de cada persona, potenciando sus capaci-
dades y fortalezas, para que puedan seguir llevando a cabo su proyecto de
vida. Durante este proceso de implantacion del MACP, el equipo de profe-
sionales se ha encontrado con los siguientes conflictos éticos, recogido en
por el equipo a lo largo de la implantacion (Sirimiri, S.L., 2018):

* No voluntariedad en el ingreso; cuando la persona mayor acude al
centro por la presion familiar.

 Altercados en la convivencia entre personas mayores del centro: mo-
mentos de agresividad, faltas de respeto a personas con deterioro
cognitivo, etc.

* Personas con deterioro cognitivo, negarse a tomar la medicacién, du-
das de si se da camuflada en la comida.

* Faltas de higiene en personas con capacidad cognitiva; hasta qué
punto se puede invadir su intimidad o privacidad.

* Circulo de confidencialidad de datos, donde debe estar guardada la
informacién, qué profesionales deben conocerla, qué informacion se
les debe dar a las personas que hacen practicas en el centro.

* Consumo de alcohol en las comidas del centro a personas que tien-
den de forma continuada a episodios de embriaguez.

* Peticion de la familia de restricciones en la autonomia hacia la per-
sona mayor auténoma.

* Dificultades de compaginar carga de trabajo y la organizacién de los
recursos humanos con las necesidades de personas dependientes.

* Prohibiciones alimenticias por prescripcién médica.
* Exceso de confianza con las personas mayores.
* Desacuerdos dentro del equipo profesional.
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* Los limites de hasta dénde se pueden correr riesgos con personas con
dependencia.

La forma de abordar estos conflictos ha sido mediante el didlogo entre
los miembros del equipo. Se ha procurado siempre analizar cudl era la solu-
cién en la que mejor se respetaba la dignidad de la persona. Sin embargo,
con la formacién de dos de las integrantes del equipo en el titulo propio Es-
pecialista Universitaria en Etica Sociosanitaria de la UPV/EHU, se prevé como
mejora la creacion de un Espacio de Reflexion Etica en el centro, el cual per-
mitira abordar estos conflictos desde el método deliberativo, teniendo en
cuenta como menciona Goikoetxea (2014), los siguientes aspectos:

* Contar con la opinion de todas las personas implicadas en el conflicto.
* Colocar los principios en conflicto y buscar puntos intermedios.
* Trabajar con una perspectiva creativa.

* Contar con la ayuda del comité de ética en el ambito sociosanitario de
Alava.

5. Conclusiones

La corriente en la atencion sociosanitaria que situa en el foco central de
la atencién a la persona, su dignidad y su autonomia, es un modelo con una
trayectoria todavia breve. La implantacién del MACP anteriormente descrita
se viene realizando desde el 2014 hasta la actualidad, con planificacion, lide-
razgo, deliberacién e implicacién, por parte de la organizacién y de los pro-
fesionales. Y ha requerido de todos los agentes implicados, un tiempo de
rodaje y de formacion para ir adaptandose a las necesidades individuales de
cada una de las personas que acude al centro.

La ética, como saber practico, va permitiendo dar respuesta a dificul-
tades y conflictos que han ido surgiendo a lo largo de estos afos; desde
la reflexiéon conjunta se han dado respuesta a estos problemas, buscando
las soluciones mas prudentes a través de la aplicacién de la reflexién con-
junta entre profesionales y personas mayores, desde una escucha activa a
los argumentos de cada una de la partes, el compromiso profesional hacia la
comprensién completa de cada una de las situaciones conflictivas y el anali-
sis de los valores implicados para cada persona, llegando a través de la argu-
mentacion a las soluciones o propuestas mas optimas y factibles.

La implantacion del MACP en el centro, ha supuesto mejoras significa-
tivas tanto para el equipo de profesionales, para las personas mayores, asi
como para sus familiares y para la calidad del servicio. Las y los profesiona-
les manifiestan una mayor satisfaccién personal y profesional desde el cam-
bio de visién de la persona mayor y desde la implantaciéon del modelo en el
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centro, debido a que esta nueva perspectiva de trabajo humaniza la relacién
profesional, contribuyendo por tanto al mayor bienestar personal de las y
los trabajadores del CAD.

Las personas mayores manifiestan que en el centro se encuentran como
en casa, con libertad para tomar decisiones, sintiéndose respetadas y valo-
radas por parte del equipo profesional, sintiéndose integrantes del grupo
que para ellos se constituye como parte importante de su vida, aumentado
de esta forma su confort y apego a las nuevas relaciones establecidas en el
centro. Y con respecto a los familiares, éstos manifiestan percibir un trato
humano y cercano por parte del equipo, agradeciendo el cuidado que reci-
ben sus seres queridos, participando activamente en las actividades del cen-
tro, en una dindmica que les hace ver y valorar a su familiar con un prisma
mas amplio en relacién a su autonomia, capacidades, forma de relacionarse
con iguales y profesionales, etc.

Todo lo anteriormente expuesto careceria de sentido si no estuviera
englobado en un entorno en el que los espacios resulten mas significa-
tivos y con una organizacién de la vida del centro mas flexible, en el que
el foco central de la intervencién, sean todas y cada una de las personas
mayores que acuden diariamente al centro. Se pueden sefalar como pro-
puestas de mejora, ademas de las que se han ido citando a lo largo trabajo
y que hacen referencia a la practica diaria, la necesidad de que el equipo
de profesionales contintde formandose en el MACP, con las perspectivas
de los nuevos estudios e investigaciones que en la materia se vayan reali-
zando, de manera que puedan aportar mejoras a la calidad de la atenciéon
realizado en el centro.
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Resumen. Las personas mayores que acuden a los Servicios de Atencién
Diurna, tienen necesidad de acompanamiento social. En dicho proceso, se ven
implicadas cuestiones como la autonomia, la intimidad o la confidencialidad en
la relacion entre personas mayores, familiares y las y los profesionales. Es impor-
tante tener en cuenta al abordar el tema que, tradicionalmente, para satisfacer
este tipo de necesidades, se ha trabajado desde el modelo paternalista, que ob-
via las capacidades e incide en las carencias de las personas.

El objetivo principal de este trabajo es explorar los problemas éticos con los que
se encuentran las y los profesionales en el desarrollo de esta labor de acompa-
Aamiento social, que sirven para concluir con una serie de recomendaciones
orientadas a una buena praxis profesional en los Centros de Atencion diurna y
desde la perspectiva del Modelo de Atencién Centrada en la Persona.

Palabras clave: Personas mayores, acompafiamiento social, intimidad, confi-
dencialidad, autonomia

1. Introduccion

La investigacidn que se expone en este trabajo se ha desarrollado en
Servicio de Atencion Diurna Blas de Otero, que es parte de un complejo
gerontoldégico de titularidad y financiacion municipal dependiente del
Servicio de Personas Mayores del Ayuntamiento de Vitoria-Gasteiz, de ges-
tion indirecta de la mano de Sirimiri S.L., el cual engloba ademas un servi-
cio externo de comedor y una comunidad de apartamentos tutelados.

El objetivo principal ha sido profundizar en las implicaciones éticas
que conlleva el acompanamiento a personas mayores, incidiendo en las
necesidades, dificultades y buenas practicas del programa disefiado al res-



160 OLATZ OLALDE BERAZA

pecto. Se tiene en cuenta que para establecer criterios que mejoren la au-
tonomia de las personas usuarias en estos servicios, es preciso conocer
las necesidades que las personas mayores usuarias tienen para resolver
las dificultades y mejorar su calidad de vida con respecto a la economia,
la vivienda y la salud. Para ello, es necesario explorar las emociones que
el acompafamiento social genera en estas personas, las dificultades a las
que se enfrentan las familias para atenderles, y realizar recomendaciones
que garanticen las buenas practicas profesionales y mejoren la coordina-
cion entre colectivos.

A través de la técnica del grupo focal, han aflorado los problemas éticos
identificados por profesionales, familias y personas mayores en relacion al
acompanamiento social. Ademas, el analisis de los datos obtenidos ha per-
mitido elaborar una guia de recomendaciones orientadas a la consecucién
de una buena praxis profesional en relacién al acompanamiento social que
se realiza en este tipo de servicios, desde la perspectiva del Modelo de Aten-
cién Centrada en la Persona.

2. Autonomia, intimidad y circulo de confidencialidad en el
acompanamiento social

El acompafamiento social, no implica una relacién basada en el con-
trol ni en la tutela; ni siquiera es un seguimiento administrativo, ya que,
en su esencia, estd diferenciada de la Iégica del control de las prestacio-
nes sociales. Tampoco es una relacion terapéutica en si misma. La gestion
de casos en clave de acompaiamiento trasciende un acompanamiento
fisico puntual, pues son diferentes los apoyos que una misma persona
puede requerir. La duracion de este acompafamiento también varia, de-
pendiendo de las necesidades de la persona, y de si estd siendo atendida
en un centro o en su domicilio. Debe ser entendido como un proceso vo-
luntario y centrado en la persona o personas destinatarias y sus necesi-
dades (Castillo, 2018, p. 30). Podrian resumirse los planteamientos me-
todolégicos fundamentales del acompafiamiento social de la siguiente
manera:

* Enfoque comunitario: reconociendo y promoviendo la compatibilidad
y sinergia entre la atencion formal desde los servicios profesionales y
la informal de caracter familiar y comunitario.

* Personalizacidon y humanizacién: adecuacién o adaptacion de la aten-
Cién a las necesidades y demandas, de cada usuario/a.

* Intervencién amigable, y abordaje sea integral, coordinado, colabora-
tivo, y transversal.

* Continuidad en la atencién (Fantova, 2008).
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En este proceso de acompafiamiento, pueden producirse problemas éti-
cos en la autonomia, confidencialidad o intimidad de la persona, en el tra-
bajo con las personas mayores y con sus familiares. Se tiene en cuenta que
las opiniones de las personas pueden ser cambiantes y se trata de estar pen-
dientes de estos cambios y de responder de manera individualizada y per-
sonalizada. Para ello serd importante la labor de diagnéstico compartido y
constante de las necesidades y de la situaciéon concreta, las posibilidades,
capacidades, los retos y los deseos que las personas se plantean (Castillo,
2018, p. 30).

La investigacién que aqui se presenta se ha centrado en un Servicio
de Atencién Diurna que se define como Servicio sociosanitario y de apoyo
familiar, que ofrece un apoyo de baja intensidad ligado a las necesida-
des especificas de atencién durante el dia. Su modo de atencion es inte-
gral e interdisciplinar, y cuenta con servicios de atencién sociosanitaria de
animacién, comedor, transporte, higiene personal, etc. Si bien como pre-
misa de partida, hay que tener en cuenta que se estad habituado a traba-
jar desde el modelo paternalista, donde se da importancia a los déficits o
carencias, y se obvia las potencialidades de la persona que resultaran cla-
ves en el acompafiamiento social, en este servicio, el modelo implantado
es el Modelo de Atencién Centrado en la Persona (MACP). De esta manera,
se trabaja para promover las condiciones necesarias para la consecucién
de mejoras en todos los ambitos de la calidad de vida y el bienestar de las
personas, partiendo del respeto pleno a su dignidad y derechos, de sus in-
tereses y preferencias y contando con su participacion efectiva (Rodriguez,
2013, p75). Este modelo es la base fundamental del acompafamiento so-
cial que aparece en mayor o menor medida acuiado en los diferentes
planes y leyes relacionados con los servicios sociales. Asi en el Decreto
185/2015 de 6 de octubre, de cartera de prestaciones y servicios del Sis-
tema Vasco de Servicios Sociales se define el acompafamiento social
como la prestacion mds genuina y caracteristica de los servicios sociales,
en virtud de la cual la persona contribuye a mejorar su desenvolvimiento
auténomo e integracion social. Permite a la persona usuaria contrastar su
situacién, explicar sus objetivos en relacién con el mantenimiento o de-
sarrollo de su autonomia personal y su integracidn social y contar, para al-
canzarlos, con una persona de referencia que, a lo largo de un proceso de
acompafamiento, sea capaz de ofrecerle apoyo instrumental, emocional,
educativo y relacional.

El desarrollo de la autonomia es uno de los objetivos fundamentales de
las intervenciones sociales y del acompafiamiento social. En una de sus ver-
tientes, la que toma en consideracién las capacidades (Sen 2000, Nussbaum,
2011), y que se debe desarrollar en el Plan de Atencién y Vida (PA y V), tiene
que plantearse no solo lo que la persona hace, sino lo que puede llegar a ha-
cer. Siempre en el camino del empoderamiento de la persona. La segunda
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vertiente, esta enfocada en el respeto de la autonomia personal, es decir,
en los valores y creencias de las personas en la gestidn de su vida. Es en este
punto donde se tiene en cuenta el consentimiento informado como obliga-
cién ética, que ademas se ha configurado como un derecho fundamental.
Se pretende asi que las personas puedan vivir de acuerdo a su modo de ser
propio, y puedan continuar con su proyecto vital (Goikoetxea, 2011).

Por otra parte, José Antonio Seoane (2010, pp. 62-63) diferencia tres ti-
pos de autonomia. La autonomia informativa, consiste en el poder del pa-
ciente para disponer y controlar su informacion de caracter personal, in-
tima, privada y publica, de modo que pueda decidir por si mismo cuando y
en qué condiciones procede revelar situaciones referentes a la propia vida
y salud. La autonomia funcional o ejecutiva, referida a la libertad de ac-
cién y a la capacidad de realizar por uno mismo las decisiones adoptadas.
La autonomia decisoria, centrada en la libertad de eleccién de pacientes o
usuarios, esto es, en su capacidad para deliberar y decidir por un curso de
accién entre una gama adecuada de opciones valiosas; su ejercicio tiene
lugar en un proceso comunicativo entre los y las profesionales asistencia-
les y el paciente sujeto a determinados requisitos, esencialmente tres: in-
formacion, voluntariedad y capacidad. Si bien estos tres niveles estan inti-
mamente imbricados, cabe destacar que el principio de autonomia que se
utiliza en este trabajo toma como referencia esta uUltima acepcion.

Ademas de los criterios, es preciso destacar que en el actual debate en
relacién con la intervencién y politicas sociales en Espafia no cabe, segura-
mente, hablar de autonomia personal sin referirse a la Ley39/2006 de Pro-
mocion de la Autonomia Personal y Atencién a las Personas en Situaciéon de
Dependencia. Su articulo 2 hace referencia a la autonomia en dos sentidos:
uno, mas conectado con la etimologia del término (darse normas), tiene que
ver con “la capacidad de controlar, afrontar y tomar, por propia iniciativa,
decisiones personales acerca de cémo vivir de acuerdo con las normas y
preferencias propias”. Otro, de creciente utilizacion, se refiere a la capacidad
de desarrollar las actividades de la vida diaria.

Los planes de atencién estan relacionados con la obtencién de informa-
ciény, a su vez, llegar a la informacién de la historia de vida de las personas,
conlleva conocer su vida intima. Lo intimo se manifiesta en dos itinerarios
que se entrecruzan, la presencialidad, que tiene que ver con el cuerpo de la
persona, su espacio y sus objetos, y por otra, el de la informacién, es decir, lo
que se sabe de otra persona. De aqui, se generan dos tipos de deberes: los
del respeto y cuidado derivados de la presencialidad, y los deberes de confi-
dencialidad y secreto profesional derivados a su vez de la informacién (Cani-
mas, 2017, p. 6).

La intimidad, confidencialidad y la autonomia informativa son valores
altamente apreciados, como asi queda reflejado en el reconocimiento y ga-
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rantia del derecho a la intimidad en el articulo 18 de la Constitucién espa-
Aola (1978) confirmado con su inclusién en la Carta de derechos fundamen-
tales de la Unién Europea (articulo 8) y en el Tratado de funcionamiento
de la Unién Europea (articulo 16). Su importancia se ratifica con la legisla-
cion de proteccion de datos de caracter personal. Hasta hace pocas déca-
das no se hablaba de confidencialidad, sino de secreto profesional, basado
en la tradicién paternalista en la que la relacidn entre profesional y persona
usuaria es asimétrica. El profesional tiene la obligacién de no compartir la
informacién obtenida, y decide qué se comparte y qué no para mantener
la informacion reservada, pero sin contar necesariamente con la opinion
de la persona usuaria. El principal cambio que aporta la perspectiva de la
confidencialidad, es que los profesionales siguen obligados a guardar se-
creto o a mantener la confidencialidad sobre determinados datos persona-
les o intimos, pero no porque asi lo crean o consideren convenientemente,
sino sobre todo porque quien decide que sea asi es el legitimo titular de di-
cha informacién, el paciente o usuario. Se ha pasado de la autoridad pro-
pia del modelo paternalista a la relacién profesional basada en la confianza
(Seoane, 2015, p11).

En cuidados de larga duracién, como pueden ser las residencias o cen-
tros de dia, la relacién asistencial se convierte, en la actualidad, en una re-
lacion de simetria moral entre personas auténomas que deliberan para
acordar propuestas de intervencién con el objetivo de mejorar la calidad
de vida de las personas, teniendo en cuenta sus valores y principios. En
esta relacion, es indispensable la informacion que se facilita a la persona
usuaria, y el consentimiento informado entendido como un proceso co-
municativo entre los y las profesionales y la persona usuaria para que ésta,
capaz y debidamente informada, pueda decidir de forma libre y volunta-
ria sobre su propia vida. En este proceso de informacién se deben dar tres
condiciones: que la informacién sea suficiente y comprensible, que no
haya coaccién, amenaza o manipulacién, y tener la capacidad de deliberar
y decidir teniendo en cuenta sus propios valores. Es importante mencio-
nar que, todas las personas implicadas en la atencién, deben de tener la
informaciéon minima necesaria para la buena practica profesional (Comité
de ética de intervencidn social de Bizkaia, 2017, p. 47)

Asi, lo que denominamos intimo y que debe ser guardado y objeto de
confidencialidad, lo debe definir la persona usuaria, quien también estable-
cerd qué es intimo, qué puede ser compartido y con quién, estableciendo
asi el circulo de confidencialidad, que es el circulo que incluye a la persona
mayor, el o la profesional de referencia, el personal de atencion directa y los
familiares (si ella lo cree oportuno). Cuando se trabaja en equipo, el secreto
deja de ser algo individual y pasa a ser una obligacion compartida, todo el
equipo que es conocedor de una informacién intima tiene el deber de tra-
tarla de modo confidencial (Goikoetxea, 2011).
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3. Necesidades, dificultades y buenas practicas en el
acompahnamiento social

Como se ha mencionado anteriormente, el servicio de atencién
diurna Blas de Otero tiene como referencia el Modelo de Atencién Cen-
trado en la Persona, un enfoque de calidad donde la persona es el eje
central de la atencién y que tiene como objetivo mejorar su calidad de
vida y bienestar subjetivo. Una parte importante del desarrollo del mo-
delo lo constituye el acompafiamiento social, que determina una manera
concreta de entender la relacién entre profesionales, personas mayores
y sus familias. En el caso que nos ocupa, el acompanamiento lo llevan los
y las profesionales del SAD, y especialmente el profesional de referencia.
Al llevarlo a cabo, se busca siempre la maduracion social y la autonomia
de las personas.

A continuacion, se desglosa el resultado de la investigacion llevada a
cabo, cuyo eje es la realidad del acompafnamiento social. Atiende espe-
cialmente a tres cuestiones: las necesidades de acompafamiento de las
personas usuarias, las dificultades encontradas en el acompafiamiento, y
por ultimo, una reflexiéon sobre buenas practicas en el acompanamiento
social.

3.1. Necesidades percibidas en el acompanamiento social: una vision
integrada entre personas usuarias, familiares y profesionales

Teniendo en cuenta la diversidad de casuisticas y situaciones moto-
ras o cognitivas de los y las usuarias, las cuales interfieren en la autonomia
para llevar a cabo ciertas actividades, los apoyos en los acompafiamien-
tos realizados fuera del servicio también deberan adaptarse a cada situa-
cion concreta. Se entiende, pues, que cabe plantear itinerarios en los que
la persona usuaria vaya variando la intensidad de acompafiamiento adqui-
rido. No cabe duda de que una necesidad basica que todas personas ma-
nifiestan es ser escuchadas y acompanadas. Todas las personas, en un mo-
mento determinado, necesitan un apoyo mas emocional que fisico, y es
entonces cuando la relaciéon personal toma un significado especial, dan-
dose en ocasiones mds relevancia a quien realiza el acompanamiento, que
al propio proceso de acompanamiento. Por eso, en este tipo de apoyo,
mantener una relacién empatica y de confianza con la persona que realiza
el acompafamiento, es de vital importancia.

Las personas mayores tienen necesidades de acompafhamiento de
diversa indole, referidas sobre todo a actividades relacionadas con la
salud, la economia y las actividades de la vida diaria. Estos acompafa-
mientos son realizados por diferentes personas, pudiendo ser familia-
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res, profesionales o personas semejantes. Desde el servicio, la persona
gue observa las necesidades, gustos y potencialidades de cada persona
mayor es el profesional de referencia, quien coordinara con la persona
mayor la forma mas adecuada y consensuada de gestionar el apoyo ne-
cesario para desarrollar la actividad lo mas normalizada posible. En este
aspecto, algo a tener en cuenta es la red de apoyo existente en torno a la
persona mayor, ya que puede ser que no exista, que esta sea conflictiva,
o que la persona mayor, a pesar de tener una buena relaciéon con familia
0 amigos, para determinados acompanamientos prefiera que sea un pro-
fesional el que lo realice.

3.2. Aspectos emocionales y dificultades surgidas entre personas
usuarias, familiares y profesionales en el acompafamiento social

En los comentarios realizados por los tres grupos focales hay un con-
traste significativo entre las emociones derivadas del acompafiamiento
para las personas usuarias que siempre las valoran como positivas, en
contraste con las emociones mencionadas por los acompafnantes, fami-
lia y profesionales. Por parte de las personas usuarias, mencionan que
“Soy auténomo, pero necesito ayuda para acompafamientos médicos
cuando tengo algun especialista” o “Que alguien de aqui me acomparie
al médico me da seguridad, se enteran de todo mejor que yo” (U5).

Por otro lado, los profesionales relatan emociones negativas por la
inseguridad y el malestar a conocer temas o informacidn que la persona
mayor no quiere compartir. Se cuestionan qué hacer con la informacién
obtenida, y surgen dudas con la intimidad y confidencialidad: “Me siento
incomodo cuando en un acompafiamiento por las circunstancias que se
dan, me entero de informacion que considero que no necesito saber. Te
sientes incdmodo, violento.” (P1). Los familiares en cambio, muestran es-
tar estresados y agotados por el cuidado, con falta de tiempo para de-
sarrollar estas tareas que cada vez son de mayor envergadura, y también
manifiestan no entender algunos comportamientos de sus mayores. “Yo
a veces me siento estresado, con muchas cosas que hacer, y tener que
acompanar al médico... o a lo que necesite” (F5).

En el &mbito profesional surgen problemas en la organizacién de es-
tos acompanamientos, y se observan diferentes criterios en los equipos
acerca del tema. A veces difieren en cuanto a quién tiene que acompa-
Aar, si siempre un turno de trabajo, una misma persona, un familiar, o si se
puede realizar una coordinacién entre todos y todas para que la persona
mayor cuente en cada momento con la persona que considera mejor y
mas afin a ella.
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3.3. Buenas practicas en el acompafnamiento social: una vision integrada
entre personas usuarias, familiares y profesionales

El principio de dignidad, respeto a la autonomia, principio de benefi-
cencia y de no maleficencia y justicia, son valores absolutos e inherentes de
toda persona y favorecen el concepto de calidad de vida que las usuarias en
ocasiones minimizan u olvidan.

El acompanamiento debe ser voluntario, entendido como un proceso
centrado en la persona y sus necesidades pueden ser cambiantes, respon-
diendo a las mismas de manera individualizada y personalizada. Para ello
serd importante la labor de diagnéstico compartido y constante de estas ne-
cesidades y también la situacion concreta, las posibilidades, capacidades, re-
tos, deseos que las personas plantean:

Si, si, la mia es muy presumida y de vez cuando, dice: “tendré que com-
prarme, me quiero comprar ;Qué quieres comprar? Pues eso, pues unos pan-
talones, un no sé qué un le abres el armario y le dices, pero mira todo lo que
tienes. Luego, cuando yo creo, le compro algo, le llevo, y estd contenta (F1).

Mi hija y mi nuera hacen las compras diarias y la ropa y el calzado tam-
bién (U3)

Al médico de los 4 hijos que tengo, quien puede me acompana (U1).

En estos comentarios queda patente que, con frecuencia, la autonomia
decisoria, capacidad que hace referencia a la libertad de eleccién, no es te-
nida en cuenta. No se da a elegir entre varias posibilidades ni en la ropa, ni
en la persona que acompafa... si no que la necesidad es cubierta por la fa-
milia teniendo en cuenta su propia organizacion o criterio personal.

La figura del profesional de referencia es muy importante, pero no siem-
pre se puede garantizar su presencia y ademas, la necesidad de cada per-
sona no puede esperar a cuestiones como la organizacién del centro, los
turnos, las funciones, o las vacaciones. En este punto, surge un debate inte-
resante entre el grupo de profesionales que merece la pena mencionar:

¢Si es un acompanamiento de tipo médico que la enfermera le va a
asesorar mejor? Pues mejor que vaya ella. Siempre comentando con la
persona mayor. Creo que esto tiene que ser flexible. No tiene por qué ser
siempre Maria (P1)

Yo creo que tiene que ser la persona mayor la que elija. Puede ser que
con la enfermera no haya filin. Y prefiere ir con otra persona (P5),

Pero también puede ser por inseguridad del profesional de referen-
cia. Que diga... jo me va a explicar unos términos... que igual yo no con-
trolo... (P1).
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;Pero en este caso que se prioriza, las inseguridades del profesional o
la persona mayor? (P2).

Lo que diga el mayor (P1y P5).

¢Pero hacemos eso? o hacemos por... lo que el mayor marca? ;O que
hay que acompanar que vaya...? Ya. Pero si alguien dice... hay un acom-
panamiento médico... todos miramos a la enfermera sin pensarlo. Igual la
persona prefiere que venga Pepe. Pero ;le preguntamos? (P6).

No, no le preguntamos (P2).

Como se observa en esta discusion entre profesionales, a pesar de los
innegables avances del equipo en el MACP, se plantean situaciones en las
que se sigue decidiendo por la persona. Es cierto que se observan sus ne-
cesidades de acompanamiento, y que el profesional de referencia com-
parte con esta persona si se le acompana desde el centro; pero luego es el
equipo de profesionales el que organiza esta actuacién. Queda evidente
que es algo que ni siquiera se habia planteado en el equipo. Siempre pen-
sando en lo que serd mejora para él, pero sin contar con su opinién. Por lo
que puede considerarse que el modelo paternalista esta presente, y aun-
gue se haya realizado formacién y reflexion sobre las buenas practicas en el
Modelo de Atencion Centrado en la Persona, es evidente que todavia la cul-
tura del cuidado desde la asimetria, esta vigente. Tanto las familias como los
profesionales, realizan tareas sin contar con el mayor, sin ser conscientes de
ello, buscando cubrir solamente la necesidad mas practica y acuciante, y sin
detenerse en otras de tipo emocional o sin empoderar suficientemente a la
persona. La infantilizacién y falta de toma de decisidn en las personas ma-
yores es un tema importante que se deberia tratar y erradicar en la atencion
directa a las personas mayores.

Asi mismo, en familias, el modelo paternalista estd mas presente. Prima
el control y la minimizacién del riesgo a la autonomia de la persona mayor.
En todo momento surgen palabras de miedo, riesgo, y control sobre los ma-
yores.

Hombre... A mi me parece muy positivo el poderles bafar aqui un dia a
la semana. A mi es que me parece bien... (F6).

Si, si se pudiesen mas y fuese obligatorio, vamos, todos encantadisi-
mos (F5). ;Cuando van a la farmacia, y van solos, les vigilais lo que com-
pran? (F6).

También hay diferencia de opinién en cuanto a la invasion de la intimi-
dad y la confidencialidad. Hace sélo unos afios no procedia hablar de confi-
dencialidad, sino de secreto profesional. En el secreto profesional, la relacién
del profesional con la persona usuaria es asimétrica, ya que el profesional es
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el que sabe (modelo paternalista). El profesional tiene la obligaciéon de no
compartir la informacién, pero no cuenta con la persona usuaria. Se consi-
dera que cuanta mas informacién se obtenga de la persona usuaria mejor
sera la praxis profesional. El secreto profesional permite conocer lo maximo
posible sobre su historia médica y social, para compartirlo con el equipo,
que se rige por el mismo cédigo.

Esta el debate de quién acompana ese dia a la persona el turno que le
toque, o el profesional de referencia. A nivel del trabajo en equipo, esta el
secreto profesional, de ahi no pasa, pero seria mas dificil saber como ac-
tuar si debes comentarlo con la familia o no. Si la persona te dice que no,
pero crees que debes comentarlo por algin motivo que consideras impor-
tante. Hasta qué punto puedes hablar con la familia o no (P3)

A mi este tema me crea lio, porque creo que en nuestra mente estd
pedir permiso, pero no lo hacemos. Vienes de un acompafnamiento, y lo
cuentas todo. Nos llaman de la peluqueria y nos dicen que una sefiora ha
dejado a deber dinero, y lo sabemos todos. ;Yo no sé si deberiamos de sa-
berlo!”. Luego estan las reuniones de equipo. Que a veces te planteas, esto
lo tengo que contar.... Pues no lo sé (P6).

Los y las profesionales, respecto a la confidencialidad, siguen obligados
a guardar secreto, pero no porque asi lo crean o lo justifiquen, sino porque,
ante todo, quien asi lo decide es la persona mayor, propietaria de la infor-
macioén sobre su vida. Qué se comparte sobre su vida y da consentimiento
para crear asi el circulo de confidencialidad. Los profesionales que trabajan
en el equipo deben conocer y compartir la informacién minima necesaria
para el buen trabajo. Es decir, del modelo paternalista basado en la autori-
dad, al Modelo de Atencion Centrado en la Persona basado en la confianza.

Sin embargo, cuando se pregunté si entienden que se ha invadido la in-
timidad en algun acompafamiento, todos han respondido al unisono que
no. Esta claro que lo que denominamos intimo debe ser guardado y defi-
nido por la persona usuaria. Asi, ella establecera qué es intimo, qué puede
ser compartido y por quién, estableciendo el circulo de confidencialidad.
Este incluye persona mayor, profesional de referencia, personal de atencion
directa y familiares (si lo cree oportuno).

El acompafamiento debe partir de un proceso centrado en la persona,
en sus necesidades, teniendo en cuenta que éstas pueden ser cambiantes y
realizando un diagnostico compartido de la situacion. El profesional de refe-
rencia debe buscar empoderar a la persona, pactando con ella la busqueda
de sus objetivos, acuerdos y compromisos. Para ello, el o la profesional de
referencia debera establecer un vinculo con la persona y de no establecerse,
se planteara el cambio de esta profesional para que el acompanamiento
ofrezca garantias éticas, sea positivo y enriquecedor para la persona.
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Un aspecto a tener en cuenta en todo el proceso de acompafamiento
social es el acceso a la informacién y el trato confidencial. El deber de con-
fidencialidad tiene su fundamento en el principio de autonomia, por lo que
toda persona tiene derecho a decidir en qué grado y con quién puede com-
partir la informacién. Definir los circulos de confidencialidad, asi como el ni-
vel de acceso a la informacion, es imprescindible. También se debe informar
a la persona sobre qué datos vamos a compartir con otros equipos si fuese
necesario, o cudles vamos a recabar en otras instituciones. La informacion
a compartir debe ser adecuada, proporcionada y suficiente para el trabajo
gue se va a realizar. Cuanto mas se disperse la informacién, mas posibilida-
des habra de que se vulnere la confidencialidad.

En ocasiones, las personas que estan en los servicios de atencidn diurna
pasan a otros servicios de mayor intensidad de atencién (centros de dia, vi-
viendas comunitarias, residencias...), y seria conveniente trasladar el ex-
pediente salvaguardando la confidencialidad. En toda buena practica pro-
fesional, es necesaria la reflexién sobre la confidencialidad, intimidad y
acompafamiento a personas mayores, ademas de una formacion y reciclaje
periddicas al respecto, incorporando el enfoque de la ética y el método deli-
berativo.

4. A modo de conclusion

Tras analizar las aportaciones realizadas en los grupos focales, se puede
constatar que en un Servicio de Atencion Diurna, mejorara la calidad de vida
de las personas mayores que necesitan ser acompanadas para realizar acti-
vidades de la vida cotidiana, si se tienen en cuenta sus necesidades, prefe-
rencias y gustos, desarrollando asi su proyecto vital. A nivel emocional, las
personas usuarias refieren o sefialan emociones positivas y afirman querer
ser acompanadas.

Por otro lado, los y las profesionales mencionan problemas relacio-
nados con la intimidad, el acceso a la informacién, la confidencialidad y
la autonomia, cuando se tratan los aspectos relacionados con los proble-
mas éticos que surgen en los acompafnamientos realizados en el servicio.
A su vez, muchas familias realizan gestiones necesarias para sus mayores
sin tener en cuenta su autonomia. Si bien una correcta coordinacién en-
tre los y las agentes implicados, generara un mayor vinculo profesional, y
las familias muestran su conformidad con la posible coordinacién desde
el centro, sin embargo, el grupo de profesionales opina que esta coordi-
nacion es complicada. Con todo, para mejorar el acompafamiento social
para el desarrollo auténomo de las personas mayores desde la gestién
de casos con los apoyos necesarios y en la intensidad precisa, seria re-
comendable tener en cuenta una serie de aportaciones que tratamos de
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reflejar a continuacion y por lo que seria necesario, en primer lugar, rea-
lizar una reflexion de calidad con todas las profesionales de los servicios
de atencién diurna para consensuar qué es un acompafamiento social y
qué conlleva.

En este contexto, la formacion se convierte en un factor basico para
la realizacion de una buena préctica profesional. Esta se debe realizar
teniendo en cuenta la formacién a todos los agentes implicados en el
acompafamiento social: A las personas mayores y a las familias: talle-
res para el trabajo con el MACP, remarcando que las personas mayores
deben seguir realizando sus proyectos de vida, ofreciendo una atencién
individualizada. Realizando una reflexién sobre las consecuencias que
tiene la vision paternalista de atencion a su mayor.

En cualquier caso, la formacién de profesionales desde el prisma del
MACP, sobre el acompafiamiento social desde la gestién de casos a tra-
vés del profesional o la profesional de referencia. Y, por ultimo, seria re-
comendable la formacién anual en ética, comenzando por la formacién
basica para ir posteriormente profundizando.

A partir de la reflexién y la formacion, seria oportuno realizar un pro-
tocolo de acompanamiento, teniendo a la persona mayor como eje fun-
damental del proceso. En este protocolo, se deberia de tener en cuenta
la confidencialidad, la intimidad y el acceso a la informacién de las per-
sonas usuarias estableciendo el circulo de confidencialidad.

Donde el acompafamiento supone, en muchas ocasiones, un des-
gaste emocional. Son muchas las preguntas que surgen relacionadas
con dicho acompafamiento y con el desempeio profesional, por lo que
seria aconsejable aprender a identificar las propias emociones y a gestio-
narlas.

Para poder avanzar en la buena practica profesional, al realizar la
evaluaciéon de los acompanamientos, conviene establecer indicadores
cuantitativos y cualitativos. Entre los indicadores cualitativos se podrian
incorporar elementos significativos de ese acompanamiento para la per-
sona usuaria, las emociones que suscita en el profesional el acompana-
miento a la persona mayor, y las vivencias del acompafamiento exitoso
con el fin de repetirlas en posteriores intervenciones. Para ello, seria re-
comendable tener un espacio de reflexion de forma periddica en los que
estarian integrados todos los perfiles profesionales.

Para poder realizar una buena préctica de un acompafamiento so-
cial, es necesaria cada vez mas una coordinacién entre las instituciones.
La coordinacidn sociosanitaria se convierte en un punto fundamental,
ya que se deberia extender esta coordinacién a otros ambitos, como los
servicios sociales etc.
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Los encuentros con otros servicios que realizan acompafhamientos y de
los que se puede aprender, son muy recomendables. Por ejemplo, con el
ambito de la diversidad funcional.

Finalmente, sSeria adecuado crear un espacio de reflexién ética, donde
se podria dar respuesta a los casos mas complicados o dificiles. En este espa-
cio podrian estar todos los perfiles de profesionales implicados en el acom-
pafiamiento. Se podrian tratar casos de estas caracteristicas de los tres servi-
cios existentes en el ayuntamiento de Vitoria-Gasteiz.
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Resumen. Debido al buen hacer de los comités de ética en el ambito sanitario,
se comenzaron a crear comités de ética en la intervencién social. La experiencia
en ambos campos muestra los beneficios en cuanto a la proteccién de los de-
rechos de las personas usuarias y a la mejora de la calidad de la atencién. Este
hecho, esto unido a la pluralidad de servicios, nos conduce a dar un paso masy
parece natural ahora desarrollar Espacios de Reflexion Etica (ERE) en los propios
centros de intervencién social. Dichos espacios tienen como finalidad la incor-
poracidn de la perspectiva ética en la practica diaria, condiciéon necesaria dado
que el respeto a la dignidad es el fundamento ético del trabajo con personas. Es
decir, este reconocimiento de la dignidad tiene consecuencias éticas en la rela-
cién asistencial.

Sobre la base de los beneficios destacables y relevantes que reportan los Co-
mités de Etica, este trabajo quiere destacar la oportunidad de mejora adicional
que afaden los mencionados Espacios de Reflexion Etica en los servicios de in-
tervencion social.

Palabras clave: Reflexién, dignidad, valores, virtudes, deliberacién.

1. Introduccion

La perspectiva ética, condicion necesaria e ineludible en el trabajo diario
con personas, opera a menudo tacitamente, por lo que los conflictos éticos
inherentes a la practica profesional y a la convivencia no siempre se resuel-
ven de manera prudente. Un Espacio de Reflexion Etica (en adelante, ERE)
como el que aqui se propone seria, entonces, ocasién para manejar explici-
tamente los retos éticos cotidianos, mejorar con ello la practica profesional
y, sobre todo, potenciar el propésito fundamental de dichos servicios, esto
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es, alcanzar la mejor calidad de vida de las personas que acuden a ellos. El
respeto a la dignidad de todas las personas es el fundamento ético de esta
labor: en él se basan todas las propuestas de trabajo técnico para la conse-
cucion del objetivo. Por eso es tan importante reconocer un espacio expli-
cito a la infraestructura ética del servicio, para deliberar conjuntamente so-
bre la manera en que la realizacién de valores, la promocién de virtudes o el
explicitacion de deberes ayudan a crecer a los seres humanos concernidos.

Los mencionados espacios ofrecen la oportunidad de analizar los dis-
tintos programas, protocolos, modos de actuacién y estructuras estable-
cidas y consolidadas en los Centros. Se convierten en un ambito de ayuda,
coparticipacion y colaboracién en el que las personas atendidas y las pro-
fesionales pueden pararse a reflexionar y debatir para el enriquecimiento
mutuo, un lugar donde reforzar la participacién y el respeto, asi como
intercambiar experiencias que fomenten la prudencia a la hora de tomar
decisiones, ademas de la capacidad de argumentar desde la responsabili-
dad y el respeto. Todo ello se hace deliberando, pues el método delibera-
tivo se ha mostrado como altamente eficaz para la resolucion de proble-
mas éticos por medio de la toma de decisiones prudentes en situaciones
complejas.

En este articulo se aborda el tema de la labor de los Espacios de Re-
flexion Etica en los servicios de intervencion social y se describen las bases
para configurarlos. Previamente, se hace una somera revision del origen de
la bioética y los comités de bioética, asi como del posterior desarrollo de los
comités de ética en el dmbito de la intervencidn social. Se destaca la meto-
dologia deliberativa como instrumento fundamental en su labor.

2. Algunos apuntes sobre el origen de la ética y la bioética

El estudio del comportamiento moral se convertir, a lo largo de la his-
toria, en una importante rama de la filosofia, en la ética. Asi lo aprendemos
con Roman (2016, p. 16-17), para quien la moral es el cédigo de valores y
normas a partir de las cuales juzgamos los actos como correctos o inco-
rrectos, inculca habitos a partir de su cotidiana repeticion, mientras la ética
parte de la necesidad moral de justificar lo que hacemos y lo que no hace-
mos, lo que decimos y lo que callamos. En nuestro dmbito cultural —medi-
terrdneo occidental—, la reflexion ética sistematica surge para explicar por
qué los seres humanos se obligan a si mismos a hacer ciertas cosas y a no
hacer otras, en orden a realizar el bien (Gracia, 2007). Por otro lado, la con-
ciencia moral “es la capacidad de darnos cuenta de lo que hacemos y de las
consecuencias para uno mismo y para otras personas” (Roman, 2016, p. 29).
Asi, la moral hace que nos cuestionemos qué debemos hacer, y la ética por
qué lo debemos hacer.
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Por su parte, la bioética consiste en un didlogo interdisciplinario entre
ética y vida, y se ha consolidado como un espacio de reflexion multidisci-
plinario necesario para abordar problemas complejos en la atencion sanita-
ria (Hardy-Pérez y Rovelo-Lima, 2015, p. 80). Aclara Roman (2016, p. 36) que
desde la bioética lo que se pretende es “orientar el buen hacer de los pro-
fesionales de la salud, aludiendo a los bienes intrinsecos que el ejercicio de
su actividad proporciona a los pacientes y a los profesionales por el trabajo
bien hecho”.

Tal y como explica Diego Gracia, los principios de la bioética —no male-
ficencia, justicia, autonomia y beneficencia— son fruto del decantado de los
mandatos originarios de la medicina occidental en el contexto del mencio-
nado autonomismo anglosajon de mediados del siglo xx. En un sentido mas
amplio, se puede decir que los principios son concreciones de valor.

La funcién del arte médico no es perjudicar o no perjudicar, es favore-
cer. Ese es el objeto primero de la profesién. Sin embargo, esto no es siem-
pre posible (...). Entonces puede suceder que el enfermo resulte perjudi-
cado. La tesis hipocratica es que eso debe ser evitado con todas las fuerzas.
Cuando no se puede favorecer, al menos hay que proponerse no perjudicar
(Gracia, 20044, p. 227).

Segun el mismo autor, el no dafar, la no maleficencia, aparece, pues,
como mandato originario, aunque no sera plenamente definido en las cien-
cias de la vida hasta que la bioética no se ocupe intensamente de él. Pues
bien, la beneficencia serd interpretada por ella como paternalismo médico
si no va de la mano de la autonomia, es decir, si el médico pretende actuar
aun en contra de la voluntad del paciente o, al menos, sin contar con su opi-
nién, sin tener en cuenta su autonomia para poder decidir sobre la base de
sus valores.

3. Creacion de comités de ética en intervencion social y su
desarrollo en el Pais Vasco

El origen de los comités de ética asistencial esta en la década de los anos
70 del siglo xx en el dmbito sanitario, y su desarrollo ha ido extendiéndose a
otros como el de los servicios sociales, que también presentan una realidad
diaria compleja. Como explica Begofia Roman, son tres los objetivos funda-
mentales de los servicios sociales para atender la vulnerabilidad: “la justicia
por ser una cuestién de derechos, el cuidado porque son personas vulnera-
bles y la calidad de vida para tener un proyecto de vida buena” (2016, p. 10
y 45-46). En esencia, el cometido de los servicios sociales es ético y asi tam-
bién debe ser su ejercicio. Asi que se estimo adecuado la creacion de Comi-
tés de Etica en Intervencion Social (CEIS), como herramienta para mejorar
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las intervenciones y la calidad de vida de las personas y colectivos que se
atienden y que presentan gran vulnerabilidad, considerando los derechos y
libertades fundamentales, asi como el respeto a la dignidad que supone re-
conocer el valor de todo ser humano. Concretamente, en Espafha empiezan
a crearse comités de ética en intervencién social en la primera década del si-
glo xxi.

En la comunidad auténoma del Pais Vasco, la Diputaciéon Foral de Biz-
kaia fomenté la creacion de un CEIS procurando una comisiéon promotora
en 2004, la cual trabaja y recibe formacién hasta el momento de su creacién
y su posterior acreditacion mediante el Decreto Foral 233/2006 del 27 de di-
ciembre. Por su parte la Diputacién Foral de Gipuzkoa promovié la creacién
de un grupo promotor en el afo 2005. Desde entonces, ha fomentado la
formacioén de este grupo en cuestiones de materia ética, asi como de la me-
todologia deliberativa. Es en el afio 2007 cuando se crea y se regula el Co-
mité de Etica en Intervencién Social de Gipuzkoa mediante el Decreto Foral
46/2007, de 12 de junio.

En el caso de Alava, en 2008 el Departamento de Politica Social y Servi-
cios Sociales de la Diputacion Foral de Alava manifesté la voluntad de pro-
mover la creacion de un comité de ética. En 2009 se crea la comisién pro-
motora, que recibe formacién durante dos afos y con parte de este grupo
promotor se crea el Comité de Etica en Intervencién Social de Alava (CEISA)
mediante la Orden Foral 55/2011 acreditdndose posteriormente por medio
del Decreto Foral 155/2012.

Estos CEIS estan constituidos por un grupo de personas que participan
a titulo personal y voluntario, con un perfil profesional multidisciplinar. Se
trata de una comision consultiva e independiente cuya funcién es el ase-
soramiento ético para la toma de decisiones que se dan en situaciones de
incertidumbre en la practica profesional de la intervenciéon social ante los
posibles conflictos éticos que pueden surgir, sobre los que se delibera con
la intencién de tomar las mejores decisiones. Los informes que emite no
son vinculantes, no obligan, sino que orientan y asesoran. Los CEIS no sus-
tituyen la responsabilidad de tomar decisiones al o a la profesional o per-
sona que consulta. Ademas de los informes de asesoramiento y, general-
mente, a partir de estos, se elaboran informes de recomendaciones para
las situaciones que generan problemas éticos con mayor frecuencia. Tam-
bién es funcién de estos comités el compromiso de formacion continua de
sus miembros, asi como promover y colaborar en la formacion ética que se
imparte al resto de trabajadoras y trabajadores del dmbito de la interven-
cién social.

Debido a que la experiencia de estos comités, muestran su beneficio en
la mejora de la calidad de la atencién y unido a la gran pluralidad de servi-
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cios, lo que ahora se propone es dar un paso mas y desarrollar espacios de
reflexion ética en los propios servicios de intervencién social con las adapta-
ciones pertinentes segun la tipologia de cada centro.

4. Qué es un Espacio de Reflexion Etica; bases para su
implementacion

Se considera interesante lo trabajado en los documentos elaborados
por el Comité de Etica de los Servicios Sociales de Catalufia (2011), por lo
que aqui se partird de su experiencia como precursores de los espacios de
reflexidn ética en los servicios sociales.

El Espacio de Reflexion Etica (ERE) puede definirse como un pequefio
grupo de trabajo establecido dentro de un servicio o centro concreto, y es-
taria integrado por parte de su equipo de profesionales. Asi mismo, hay
unas premisas o recomendaciones que seria aconsejable seguir para su
buen funcionamiento. Lo mas recomendable seria que estuvieran represen-
tados todos los perfiles profesionales del equipo; igualmente, es aconseja-
ble mantener el grupo durante un minimo de tres afos y el compromiso de
permanecer en él al menos un ano. Ademas, se recomienda que el grupo
esté compuesto por un minimo de cinco o seis personas que participen de
manera voluntaria, y que tengan motivacion e interés en participar. Es pre-
ciso que tengan habilidades para el dialogo, actitud positiva con dnimo de
llegar a consensos y virtudes necesarias para formar parte de un grupo de
estas caracteristicas. Son necesarios también ciertos conocimientos de con-
tenido ético para poder valorar la informacién relevante de un caso, identi-
ficar los problemas éticos y conocer el modelo deliberativo. Por ello, estas
personas tienen que tener formacién en ética previa, o de lo contrario, el
compromiso de adquirirla durante el primer aflo. Asi mismo, todos los com-
ponentes del grupo tendran una formacién continua en ética. Por otro lado,
tienen la obligacién de preservar la confidencialidad de la informacién ob-
tenida por ser miembros de este grupo, compromiso que se mantendra una
vez dejado el ERE.

En principio, el equipo estard compuesto exclusivamente por profesio-
nales del servicio hasta que el grupo se familiarice con el método delibera-
tivo, avance en su formacion en ética y se sienta mas seguro y consolidado
como grupo de reflexion ética. Se iran incorporando progresivamente, si es
posible, a las propias personas implicadas en cada caso, fomentando su par-
ticipacion y empoderamiento, procurando, si son capaces, “que participen
en el proceso de toma de decisiones o al menos conocer sus opiniones” (Ro-
man, 2016, p. 159) porque no considerar la autonomia es una forma de mal-
trato. Asimismo, con el tiempo se tratard de que participen las familias y las
asociaciones y fundaciones que toman parte en la atencion.
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Como explica Begoia Roman (2016, p. 154) se trata de “dinamizar la pre-
sencia de la ética desde y en la trinchera, no alejar demasiado la reflexion de
las personas que tienen que llevar a cabo las acciones acordadas”, es decir,
incorporar la ética en la practica diaria de los equipos de atencion directa.
Pretende ser una herramienta para ayudar a mejorar la intervencién de los
servicios poniendo el énfasis en la perspectiva ética en los equipos, con la fi-
nalidad de orientar en la toma de decisiones para la resolucion de posibles
problemas éticos, generar conocimiento, cultura ética y buenas practicas
profesionales (Roman, 2016, p. 153). Tal y como se indica en el documento
de los criterios para la constitucién de los ERE de intervencion social del Co-
mité de Etica de los Servicios Sociales de Catalufia (2011), la creacion de un
comité de ética de servicios sociales “no tiene que sustituir la reflexion ética
de los equipos profesionales en el analisis y planificaciéon de su interven-
cion”, por lo que los ERE tienen que ser la célula presente en todos los re-
cursos por pequenos que sean. Dichos espacios estan al servicio de todas
las personas atendidas, las y los agentes que participan en la intervenciéon
social, de las familias y de las y los profesionales de los servicios sociales, asi
como de las asociaciones y fundaciones que participan en la atencién y cui-
dado. En los primeros momentos de formacion del ERE es apropiado tener
el acompafamiento de un experto en ética, y el Comité de Etica en Inter-
vencion Social les ayudara en los casos de especial complejidad.

Se espera que la relacién entre el ERE y la instituciéon que lo ampara sea
de respeto mutuo: desde la institucién se facilitara el encuentro, el lugar, la
formacién y el tiempo de preparaciéon y deliberacién; por su parte las perso-
nas que integran el ERE serdn respetuosas y respetuosos con ella. El objetivo
principal de estos espacios es hacer explicita la perspectiva ética inherente
al trabajo de los centros en el dia a dia, como ayuda para tomar decisiones
guiadas por la prudencia, y con la intencién de reflexionar en equipo sobre
las decisiones y acciones que repercuten inmediatamente en la vida de las
personas para las que trabajamos. Ello supone un compromiso y una res-
ponsabilidad de los y las profesionales, ya que todas las acciones tienen una
implicacion ética.

Ademas, se pretende poner en practica la utilizacion del método delibe-
rativo ético como herramienta para la toma de decisiones prudentes, pro-
mover e impulsar la formacion en ética, y la mejora de la calidad de la aten-
cién, la promocion de valores éticos y buenas actitudes en el cuidado como
motivacion ultima (Comité de Etica de los Servicios Sociales de Catalufa,
2011).

Una persona integrante del ERE ejercerd como persona de referencia
del espacio de reflexién y actuara de enlace en la relacién con el CEIS de su
provincia. Por su parte, este CEIS establecerd unos requisitos minimos para
la constitucion del ERE y actuara como érgano de consulta, formacion y tu-
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torizacién del espacio de reflexion. El ERE tendra que contar con la aproba-
cién de su CEIS de referencia. En el caso de Alava, para la creacién de un ERE
serd preciso la conformidad del CEISA, bajo el Decreto 14/2011, que regula
la creaciéon y acreditacion de los comités de ética de intervencién social de
Alava, que se modificara para incorporar la regulacién de estos espacios de
reflexion ética.

Una de las funciones principales del ERE es ser un area de dialogo,
donde las personas que la componen participen con libertad para poder
exponer sus opiniones. Insiste Gracia (2009, p. 37) en que “aunque la igual-
dad de simetria entre los seres humanos nunca es del todo completa, se [in-
tente] igualar la posicion de todos los participantes”. Ello, respetando la plu-
ralidad de las personas que componen el grupo, ademds de asegurando su
autonomia y libertad para opinar en el trascurso de la deliberacién. Igual-
mente, el ERE pretende ser una herramienta accesible para tomar decisio-
nes ante situaciones conflictivas éticas, teniendo en cuenta la opinién de las
personas afectadas o interesadas.

Es aconsejable difundir la creacion del espacio de reflexidon aportando la
experiencia, compartiendo conocimientos y generando y fomentando bue-
nas practicas profesionales, sensibilizando a otros centros que con las debi-
das adaptaciones podrian implementarlo en sus servicios. Otra de las fun-
ciones del ERE es elaborar informes de recomendaciones a partir de casos
concretos trabajados, que nos ayudardn con pautas de actuacién para futu-
ros casos similares. Ademas de promover y colaborar en la formacion ética
del resto de los y las profesionales del servicio. Cada ERE reflexionard y re-
dactara su propio reglamento de funcionamiento. No obstante, en adelante
se exponen unas pautas que pueden servir como base para la composicion
del citado documento (Comité de Etica de los Servicios Sociales de Catalufia,
2011):

* El equipo que compone el ERE se reunird de modo ordinario una vez
al mes, y de manera extraordinaria siempre que alguna persona del
equipo lo solicite cuando haya un caso urgente.

* Durante las primeras reuniones, se elaborara un formulario de con-
sulta y el reglamento de régimen interno.

* Se mantendra una formacién continua en ética.

* Se levantara acta de todas las sesiones. Se hara de manera rotatoria,
es decir, en su redaccion participaran por turno todas y todos los com-
ponentes de equipo. Estos documentos se mandaran por correo elec-
trénico a cada persona del ERE para que se puedan hacer las aporta-
ciones y sugerencias oportunas, y una vez aprobados se guardaran
junto con el resto de los documentos que se elaboren, habilitando un
lugar adecuado para guardarlos velando por la confidencialidad.
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* Se fomentara el analisis de casos del propio servicio. Se intentara ha-
cer explicita la perspectiva ética siempre presente en la practica co-
tidiana, sensibilizando a los demas profesionales del servicio, para
lo cual se compartiran los casos o temas analizados en las reuniones
de equipo en las que participen todas y todos los profesionales del
centro. Se incluye asi a todo el equipo, animando a participar, suge-
rir temas o casos que susciten dudas éticas, generando sinergias y
cultura ética en el servicio. Por otro lado, se establecerd un canal de
comunicacién con la comision de personas usuarias y familiares para
darse a conocer y animar a participar enviando los casos que crean
oportunos.

* Se realizard una memoria anual para poder hacer una autoevaluacién
del trabajo realizado. Esta memoria se enviara al CEIS de referencia
para que, a su vez, haga su propia valoracién y establecer, con ello, un
contraste que aporte evaluacién y seguimiento.

5. Método deliberativo como instrumento de los Espacios
de Reflexion Etica

5.1. El problema moral y los valores

Tal y como exponen Pose y Gracia (2019, pp. 25 y 19), la estructura de
cualquier problema moral es un conflicto de valores, es decir, cuando dos
0 mas valores positivos se oponen entre si, siendo imposible tomarlos en
consideracion a la vez, se tiene un problema moral, pues la realizacién de
uno de los valores dafa parcial o totalmente el otro. Por otro lado, la acti-
tud responsable pretende resolver el conflicto de valores teniendo siempre
en cuenta a las personas afectadas por el problema y las consecuencias de
nuestras decisiones.

Los mencionados valores son lo mas trascendental de nuestra vida, lo
que la dota de contenido y la hace Unica e irrepetible. En ellos basamos
nuestro proyecto de vida. Para Seoane (2016, p. 493), los valores son todas
aquellas cosas importantes para un ser humano y exigen respeto. Como ex-
plica Cortina (1997) los valores son cualidades no percibidas, son estimadas
y “estan en determinadas personas, acciones, situaciones, sistemas, socieda-
des y cosas, y los expresamos mediante adjetivos calificativos”. Siempre son
positivos o negativos, nunca son neutrales. Son dinamicos pues empujan a
actuar, ya que los valores positivos exigen su realizacién, y los negativos su
eliminacién. Existen diferentes tipos de valores, dentro de los cuales son es-
pecialmente relevantes los valores morales, es decir, la libertad, la justicia, la
solidaridad, la honestidad, la tolerancia activa, la disponibilidad al didlogo y
el respeto a las personas (Cortina, 1997, p. 33 y 46).
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5.2. La deliberacion, su marco y estructura

Mediante el proceso de deliberacion se pretende identificar el curso 6p-
timo de accion ante un conflicto de valores. Gracia (2007, Prélogo) afirma
que la deliberacién aparece en el primer tratado de ética de Aristételes y
que desaparece hasta hace poco tiempo, cuando resurge como método de
la ética y de la racionalidad practica en general en tanto que deliberamos
para actuar. Como explica Roman (2016, p. 22) la “nocién de razonabilidad
alude a la necesidad de cautela y prudencia a la hora de ponderar los pros y
los contras con el fin de tomar la mejor decisidon. Que no es la ideal, pero si,
entre las posibles, la 6ptima”. El objetivo de la bioética es, ya se ha dicho, to-
mar decisiones prudentes en situaciones moralmente complejas en el dm-
bito de las ciencias de la vida (también de la vida social), y hacerlo delibe-
rando, lo que supone que las decisiones tomadas seran lo mas democraticas
posible.

Y, por fin, ;qué es la deliberacion? Segun Gracia (2009, p. 38) “es la capa-
cidad de relativizar la propia perspectiva de los hechos teniendo en cuenta
la perspectiva de los demas, discutiendo racionalmente sus puntos de vista
y modificando progresivamente la propia visién del proceso”. Es una he-
rramienta pedagdgica para la vida individual y la construccién de la socie-
dad (Gracia, 2011, p. 108-113). Por su parte, Couceiro (1999, p. 7-8) la define
como “un proceso racional que permite analizar las razones y aportar argu-
mentos para que aquellas decisiones que se tomen sean prudentes por mas
gue nunca pueden ser ciertas”.

Seoane (2016, p. 494) otro de los autores que se ha ocupado de la
cuestion, afirma que se trata de “un procedimiento para identificar, ana-
lizar, evaluar y deliberar sobre los hechos, los valores y los deberes en la
practica clinica o asistencial para poder justificar racionalmente una de-
cision que sea lo mas responsable y prudente posible”. Quien delibera no
impone su razoén, sino que aporta su perspectiva y escucha la de las de-
mas personas incorporandola para entender mejor el problema, estando
dispuesta a dejarse afectar por la perspectiva de las otras. Por este mo-
tivo, se aconseja incluir en la deliberaciéon todas las distintas aproximacio-
nes y perspectivas de una misma realidad, a fin de enriquecer la compren-
sion de las cosas y de los hechos. En realidad, la solucién no esta al final
del proceso, en la decisidn, sino en el proceso de la deliberacién. Delibe-
rar aporta enriquecimiento personal y autoconocimiento, ya que durante
el proceso nos hacemos conscientes de nuestros propios prejuicios, y da
la oportunidad de revisar, evaluar e incluso cambiar el propio punto de
vista como modo de andlisis autocritico. Asi “un proceso de deliberacién
ha funcionado bien cuando las opiniones mantenidas por los participan-
tes en el punto de partida son distintas a las del final del proceso” (Gracia
2009, p. 38). Como afirma Gracia, la deliberacién no es un comportamiento
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natural, es una tarea dificil, se aprende practicando (2009, p. 38). En mu-
chas ocasiones, ya se ha dicho, los problemas no tienen solucién o, al me-
nos, no una unica solucién. Por esto, cuanto mayor nimero de interpre-
taciones y alternativas haya, mejor se llegard a entender dicho problema
para poder tomar la decision mas prudente y responsable.

Diferentes personas reaccionan de distinta manera frente al mismo
acontecimiento, nadie posee la verdad absoluta, por lo que la delibera-
cion colectiva es necesaria. Ademads, también debe ser inclusiva, es decir,
todas las personas que pueden verse afectadas por las decisiones que se
tomen han de tener oportunidad de participar, teniendo en cuenta to-
das sus opiniones para perfeccionar nuestro sentido moral (Gracia, 2009,
p. 29). Las decisiones no son seguras, pero deben ser prudentes, pues la
prudencia es el arte de tomar decisiones morales razonables, pero incier-
tas. Para Roman (2016, p. 69), la prudencia es la principal de las virtudes:
“es la capacidad de discernir, deliberar, enjuiciar con sensatez y elegir,
buscando ser la mejor persona posible, realizando la mejor accién”. Con
el método deliberativo no se juzga a las personas, sino los problemas en
conflicto. Se precisa de algunas condiciones, asi como de ciertas actitu-
des y competencias por parte de las personas que deliberan, tales como
las que siguen: ausencia de limitaciones externas e internas para poder
opinar libremente y tener todos y todas, la misma oportunidad de ser es-
cuchadas y escuchados. Se precisa didlogo cooperativo del que todas y
todos los participantes aprenden; disposicion al didlogo; escucha activa;
respeto mutuo; apertura a las otras personas; participacién de todas y
todos los integrantes; capacidad de trabajo en equipo; humildad y mo-
destia intelectual; deseo de colaboracién y cooperacién, con la intencién
de llegar a un entendimiento; tomar conciencia de los propios prejuicios;
capacidad de argumentar razones; empatia; deseo de enriquecer la pro-
pia comprensiéon de los hechos; actitud participativa; disposicion al cam-
bio de opinién; respeto por el otro como interlocutor valido; y valorar
las restantes perspectivas que revelan puntos de vista diferentes (Gracia,
2007, p. 8). Por otro lado, la impulsividad y la precipitacién no son bue-
nas companeras durante el proceso deliberativo: es importante mante-
ner la calma, reflexionar y escuchar las perspectivas de las demas perso-
nas para poder tomar una decision prudente. No se debe reemplazar los
valores de la persona que presenta el caso y tiene el conflicto ético por
los valores propios. Y es preciso realizar siempre el andlisis ético antes
del andlisis de legalidad.

En cuanto a la estructura del método deliberativo, hay que destacar
que se plantea en tres niveles: los hechos, los valores y los deberes. A con-
tinuacion, se presenta el proceso deliberativo de forma esquematica en la
siguiente tabla (Gracia, 2004b):
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Analisis de los hechos Presentacion del caso.
Aclaracién sobre los hechos

Andlisis de los valores Identificacién de los problemas éticos.
Lista de problemas.

Eleccion del problema a discutir.
Identificacién de los valores en conflicto.

Anédlisis de los deberes Cursos extremos de accién. Son muy lesivos.

Cursos intermedios de accion. Identificacion fina entre
los cursos extremos.

Cursos 6ptimos de accion. Identificar el o los
precedentes.

Pruebas de consistencia Legalidad.
Publicidad.
Temporalidad.
Universalizabilidad.
Realizabilidad.

El método deliberativo, ademas de identificar los diferentes cursos de
accion, nos aporta argumentos para poderlos justificarlos. Los hechos, valo-
res y deberes estan unidos entre si, hace falta habilidad para identificarlos;
de esto dependera que las decisiones estén fundamentadas y argumenta-
das. Como hemos visto, el primer paso de la metodologia es la deliberacién
sobre los hechos, en la presentacion del caso describira los hechos quien
mejor los conozca con datos objetivos de una realidad. Es el soporte do-
cumental del problema; la deliberacién sobre los hechos precede al anali-
sis ético. Después de la presentacidn del caso hay una segunda fase para
poder preguntar y aclarar hechos y dudas del grupo deliberativo, aclara-
cién sobre los hechos, valores y preferencias. Como resultado de estas pre-
guntas, la descripcion serd mas completa. En esta parte del procedimiento
se realiza un juicio descriptivo ya que se percibe a través de los sentidos y
esto requiere que nuestros sentidos recojan bien los hechos y datos del me-
dio. Cuantos mas datos mejor. Una descripcion no sera del todo objetiva
“puesto que quien relata lo hace desde una determinada profesion y pers-
pectiva” (Roman, 2016, p. 158).

Tras la elecciéon del problema fundamental, se identifican los valores que
pueden estar en conflicto. Se trata de trasladar los problemas al lenguaje de
los valores. Al reflexionar y deliberar sobre los valores realizamos un jui-
cio valorativo, un juicio estimativo, mas emocional; valoramos automatica-
mente, es inevitable. Es preciso posicionarse desde los valores de la persona
que plantea el problema ético, no desde los propios valores. En este punto
del proceso se delibera sobre los deberes, primero se identifican los cursos
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extremos de accién, que son los cursos por los que nunca deberiamos op-
tar por ser los mas lesivos: consisten en realizar exclusivamente uno de los
valores en conflicto, por lo que el otro valor se lesiona. No obstante, es im-
portante identificarlos, porque delimitan el perimetro ético de la decision,
es decir, los cursos intermedios de accion, que estan entre los cursos extre-
mos. La decision mas prudente suele estar en el medio, por lo que se acon-
seja determinar el mayor nimero de cursos intermedios, identificando dis-
tintas maneras de proceder. Entre estos cursos intermedios se elige el curso
O6ptimo, que es el mas prudente y responsable, ya que contempla las cir-
cunstancias y las consecuencias de la decisién y es el que menos lesiona los
valores en conflicto (Gracia, 2004b). Cuando deliberamos sobre los deberes,
estamos realizando un juicio prescriptivo que nos orienta a la accién. “Los
deberes son la realizacion de los valores” (Gracia, 2007, Prélogo).

Por ultimo, tal y como concreta Seoane (2016), con las pruebas de con-
sistencia lo que se pretende es comprobar la coherencia y validez de los
cursos de accién elegidos; es decir, si el curso de accién elegido no pasa al-
guna de las pruebas de consistencia, se deberia de elegir un nuevo curso
de accién. La primera prueba es el analisis de la legalidad: la pregunta que
debe hacerse es si los cursos de accidén que se recomienda son legales. Si la
respuesta es negativa, hay que volver a los cursos intermedios y elegir otro
curso de accion. Es importante realizar el andlisis juridico una vez realizado
el andlisis ético para aprovechar toda la riqueza de la deliberacién. La se-
gunda prueba de consistencia es la publicidad: se trata de cuestionarse si se
seguiria manteniendo las propuestas recomendadas en caso de hacerse pu-
blicas, es mas, no basta que los argumentos sean publicos, sino que es nece-
sario que sean publicos todos los argumentos que fundamentan la decision.
La tercera prueba es la temporalidad: con ella se pretende averiguar si la ur-
gencia en la toma de decisiones ha condicionado la deliberacién, por lo que
la pregunta es si se cambiaria los cursos de accién recomendados si se pu-
diera esperar un tiempo para hacerlos. Se trata de comprobar si la decisién
ha sido fruto de la precipitacion. La cuarta seria la prueba de universalizabi-
lidad y en esta ocasién debemos plantearnos si las decisiones tomadas po-
drian extenderse a casos semejantes. Finalmente, la quinta prueba es la de
realizabilidad; se trata de analizar la probabilidad de poder realizar los cur-
sos 6ptimos decididos (Seoane, 2016, p. 499 y 502).

6. A modo de conclusion

En este articulo se plantea la conveniencia de desarrollar espacios de
reflexion ética en los servicios de intervencion social. Las personas aten-
didas en estos centros constituyen un colectivo especialmente vulnera-
ble, con necesidades de apoyo individuales que nos conduce al recono-
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cimiento de la igual dignidad de todas las personas, y a valorar y respetar
sus diferentes identidades y capacidades. Es este hecho, junto con la inte-
gracion de los derechos y libertades fundamentales lo que nos mueve a
incorporar la perspectiva ética en la practica cotidiana, para personalizar
las intervenciones contemplando el modelo de atencién centrado en la
persona que nos guiard hacia actuaciones mas justas, asegurando un buen
trato profesional, que garantice el bienestar y la calidad de vida de las per-
sonas atendidas y que dé valor al cuidado y a la relacién de confianza esta-
blecida entre los profesionales y las personas para las que trabajan.

El desarrollo de un ERE incorpora aspectos innovadores porque hace
explicita la perspectiva ética en la practica diaria de los centros y en los
equipos de trabajo, y contribuye a generar cultura ética y buenas practi-
cas. Hasta este momento no se han desarrollado espacios donde los equi-
pos reflexionen y deliberen en grupo contemplando la ética. Sus objetivos
son mejorar la calidad de la intervencién social, incorporar la perspectiva
ética en la practica cotidiana, generar cultura ética, promover la reflexién
en equipo y la promocién de valores éticos, fomentar la formacién en ética
y generar buenas actitudes y buenas practicas profesionales.

El afrontamiento deliberativo de los problemas éticos que se plan-
teen en los Centros, ademas de fomentar la reflexion, el analisis y el razo-
namiento para poder alcanzar los cursos de accién éptimos o los menos
malos y los mas prudentes, aportara argumentos para poder fundamen-
tar las propuestas y decisiones, y poder justificarlas razonablemente. Para
desarrollar la deliberacién en grupo es necesaria la promocién de actitu-
des como el didlogo cooperativo, la escucha activa, la empatia y un largo
etcétera. Con la practica de estas actitudes se genera respeto hacia la otra
persona y se aporta capacidad de didlogo, lo que, en definitiva, supone
cohesion del equipo. Durante el anélisis deliberativo afloran los propios
prejuicios, y al hacerse consciente de ellos, se tiene la ocasién de anali-
zarlos, revisarlos e incluso de poder cambiar de opinidn; ofrece, pues, una
oportunidad de autoconocimiento y aporta enriquecimiento personal.

Por otro lado, la integracidn de las personas atendidas en el analisis de-
liberativo para la toma de decisiones de sus propios procesos (siempre que
sea posible; y en caso contrario siempre se ha de contar con su opinion) fa-
vorecera su autodeterminacién y empoderamiento. Asi, no es atrevido decir
que un ERE es el lugar idéneo para deliberar. Finalmente, la practica del mé-
todo de deliberacién ética en el equipo de profesionales aportara una vision
global del caso en andlisis, al integrar las diferentes perspectivas de cada
perfil profesional.
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Resumen. La mejora de las condiciones de vida de las personas con Pardli-
sis Cerebral, ha experimentado una evolucién muy positiva en el ultimo siglo.
Ello ha determinado el incremento de la esperanza de vida de las mismas, asi
como la supervivencia de nifios y nifias con situaciones de salud comprome-
tidas que requieren cuidados sanitarios prolongados en el tiempo. Debido a
ello, se hace necesaria la planificacion de un disefio de apoyo del cuidado y de
la salud de manera continuada y asentada en una relacién clinica con los y las
profesionales sanitarios basada en la confianza y en la comunicacién como eje
del cuidado.

El objetivo de este articulo es analizar y reflexionar sobre el beneficio que
puede tener la creacion e implementacién, en el servicio sanitario de atencién
primaria, de una Guia General sobre Pardlisis Cerebral y un Auto-informe para
contribuir a establecer una relacién clinica mas adecuada y auténoma con las
personas que se encuentran en esta situaciéon y/o sus personas de apoyo, re-
percutiendo positivamente en el cuidado de su salud como valor fundamental.

Palabras clave: Relacion clinica, confianza, comunicacion, cuidado-salud, Para-
lisis Cerebral

1. Introduccion. Por qué una Guia Etico-Sanitaria sobre Paralisis
Cerebral

Las cifras sobre prevalencia de Paralisis Cerebral (en adelante, PC) no
han variado en los uUltimos aflos, manteniéndose en torno a dos o tres per-
sonas por cada mil personas nacidas vivas (Avellanet, 2018). Ello se rela-
ciona con la mejora de los cuidados obstétricos y neonatales desde los
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anos 50, que ha permitido que disminuya la mortalidad perinatal y la ma-
yor supervivencia de los nifios pretérmino y/o con bajo peso al nacer (Ca-
macho et al., 2007).

A lo anterior hay que afnadir que desde los afios 90, se ha produ-
cido un aumento en la esperanza de vida, incluso en las personas con PC
con afectaciones mds graves, debido al desarrollo de los antibiéticos, la
desinstitucionalizacion y el paso al cuidado en el hogar, asi como, la po-
sibilidad de alimentacion mediante sonda nasogastrica o gastrostomia,
que esta evitando la malnutricion y los procesos respiratorios derivados
de la disfagia en las personas mas fragiles (Folch-Mass, 2017). La relacién
clinica con estas personas y/o quien las apoya no es por tanto circunstan-
cial, sino que se prolonga a través de todo el ciclo vital requiriendo mode-
los de apoyo a la salud y su cuidado de manera continuada.

Con frecuencia, las personas con PC y también sus familias informan de
la necesidad de mejorar el trato que reciben en los diferentes servicios sa-
nitarios por parte del personal de medicina y enfermeria en tres aspectos:
por un lado, en lo referido al establecimiento de una relacién clinica ade-
cuada (basada en una interacciéon acogedora y personal); por otro, en lo que
concierne al respeto a sus derechos como pacientes (de forma directa y/o
a través de las personas que las apoyan y representan), en concreto en re-
lacion con la informacién recibida, su accesibilidad y la posterior toma de
decisiones; y por ultimo, en torno a la constatacién de la no existencia de
herramientas y/o guias facilitadoras para los profesionales de la salud espe-
cificamente desarrolladas para personas con PC, que tengan en cuenta sus
peculiaridades funcionales, tanto fisicas como cognitivas y/o comunicativas.

Las caracteristicas propias de la PC hacen que exista diversidad, tanto
cualitativa como cuantitativa, de expresion de trastornos asociados relacio-
nados con el alcance de la lesién. La manifestacion de la sintomatologia en
el funcionamiento de la persona es genuina y Unica; por ello, existen tantos
perfiles de funcionamiento en las actividades de la vida diaria y en la capaci-
dad de toma de decisiones como personas con PC.

Desde el punto de vista metodoldgico, y tras una revision bibliografica
para establecer el marco conceptual, se diseé una Guia Etico-Sanitaria (en
adelante, GES) sobre PC. Se determiné una metodologia cualitativa con de-
finicion y seleccidon de la muestra, eligiéndose el grupo de discusién como
fuente primaria de datos, ya que permite el debate abierto en torno a la he-
rramienta-guia propuesta, creando un contexto de reflexion donde explorar
ideas y creencias que pudieran explicitarse y que en otras dinamicas dificil-
mente emergerian. Los discursos personales y grupales han permitido de-
ducir y encontrar ideas y creencias, asi como interpretaciones y construc-
ciones simbdlicas en torno a la tarea sanitaria y al encuentro clinico con las
personas con PC.
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El objetivo fundamental de este articulo es presentar una GES sobre
personas con PC y su fundamentacién, incidiendo en el area de la comu-
nicacion como base de la interaccién humana. Incluye orientaciones para
el personal sanitario de atencién primaria, asi como un Auto-informe para
evaluar si la informacién y pautas que aporta la herramienta favorecen la
relacién clinico-sanitaria con las personas-pacientes con PC y/o las perso-
nas que les apoyan, generando un intercambio dialogado con aprendizaje
mutuo que lleve a acuerdos que provoquen, en definitiva, bienestar en
ambas partes.

Desde el entorno de la discapacidad intelectual (diversidad cognitiva)
se han desarrollado guias facilitadoras para las personas concernidas y sus
familias, y existe, ademas, alguna iniciativa en el ambito de la comunica-
cién simbolica y/o pictografica. Hasta lo que conocemos y hemos consul-
tado, no existen materiales especificos para la Parélisis Cerebral que ejer-
zan de facilitadores para los y las profesionales y que tengan en cuenta
estas manifestaciones de la diversidad funcional fisica, cognitiva, sensorial
y/o comunicativa.

2. Salud-Discapacidad-Paralisis Cerebral. El transito desde
lo bio-humano a lo socio-cultural

La evolucion del interés académico y del pensamiento durante la pri-
mera mitad del siglo xix, marca un cambio de mirada y representacion
de la realidad social, que en ultima instancia va a tener ecos fundamen-
tales en la demarcacién de lo que serd normal socialmente. Se produce
un desplazamiento de interés desde la naturaleza humana, con sus nece-
sidades y limitaciones inscritas en un orden universal e inviolable, hacia
lo cultural y social. La sociedad mediard entre la naturaleza y la persona
(Lorite, 1996).

La medicina y sus técnicas para medir y controlar el equilibrio biol6-
gico, presta sus herramientas a lo social. El niumero, la medicién, comienza
a ordenar lo social, y la referencia a la persona queda encerrada en una
curva de cdlculo entre dos cantidades donde se inscribe la media y la dis-
persién en sus extremos (Lorite, 1996). Los imperativos externos, que se
basan en estas medias y clasificaciones expertas, son interiorizados por los
individuos y pasan a la esfera de lo privado convirtiéndose en guia perso-
nal. En este mediocentrismo y traduccion de la realidad humana a cifras
con distribuciones normativas, las configuraciones corporales y los disfun-
cionamientos, provocan disonancias, distorsiones, otredad extrafa.

La evoluciéon de los modelos para entender y abordar la discapacidad,
no han sido ajenos a este ordenamiento taxondémico de lo natural-social. Es-
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tos paradigmas (Biomédico, Social, Biopsicosocial, Diversidad Funcional y de
los Derechos), se han sucedido a lo largo de la historia del dltimo siglo, aun-
que la sucesion temporal no ha implicado siempre la superacién del mo-
delo precedente sino, en ocasiones, la coexistencia y cierto solapamiento de
planteamientos entre ellos, que aun hoy percibimos en algunos abordajes
(profundizar en ello nos llevaria un esfuerzo que excede este articulo pero
gue en ningun caso es baldio).

Con respecto a ello, Crawford (1994) expresa “el cuerpo saludable se
ha convertido en un significante del valor moral, una marca de distincién
que sirve para deslindar a aquellos que les espera el éxito de aquellos que
fracasan” (citado en Uribe 2007, p. 63) y las configuraciones psicofisicas
diferentes generan sorpresa por no incrustarse en el mediocentrismo nor-
mativo que cada persona va interiorizando. Esta alteridad u otredad no es
solamente la constatacion de la diferencia, sino la extrafeza que provoca
otro ser que, pareciendo similar a uno mismo es diferente a lo acostum-
brado (Krotz, 1994). Ello reta en lo cognitivo y en lo emocional, y la cons-
truccion simbdlica resultante no es fruto de una eleccién personal, sino el
resultado de instituciones y reglas sociales que determinan la pertenen-
cia al grupo.

Desde una perspectiva neuropsicoldgica, el sentimiento de sorpresa
ante un ser desconocido y diferente desencadena una reaccién automa-
tica, de caracter innato y comun a la especie y que, desde el punto de
vista neuroldgico, depende de la amigdala. Dicha reaccién comienza en
el cerebro, pero pasa a reflejarse en el cuerpo. Ligamos la reaccién corpo-
ral (real o en la simulacién interna del mismo) a ideas y creencias que se
relacionan tanto con nuestra reaccién, como con el objeto que nos la pro-
vocé. Este proceso es mas elaborado y es de caracter individual. Su base
neuroldgica se halla en el cértex prefrontal, estructura neurolégica que
se encarga de la categorizacién de las experiencias (Gonzalez et al., 2008).
Se trata de experiencias que se relacionan no solo con las exposiciones
previas y su naturaleza, sino también con las informaciones recibidas y
las construcciones simbdlico-sociales que se cimientan en la encultura-
cion como se adelantaba mas arriba. Son pues, construcciones ficciona-
les, “construidas, no esenciales de lo propio y lo extrafio” (Barafiano et al.,
2007, p. 8).

2.1. Modelo de salud-discapacidad. La persona con discapacidad con una
enfermedad

El concepto de salud que proponemos es multidimensional. Combina
el modelo holistico biopsicosocial de la Organizacién Mundial de la Salud
(OMS), que parte de que todos los problemas de salud son biopsicosocia-
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les (individuales, grupales y comunitarios), con el modelo antropolégico
de la enfermedad, que lo completa al afadir a los factores biograficos y
relacionales, las representaciones culturales y los procesos econémicos
y politicos. Dicha visién multidimensional se plasma en tres conceptos
interconectados y que se relacionan con tres dimensiones del hecho hu-
mano de enfermar. El primero concepto es disease, lo observable. Hace
referencia a la dimensién biolégica y psicobiolégica. Es la dimension pa-
toldgica objetivable por un conocimiento socialmente legitimado que es
la ciencia. El segundo de ellos es illness, lo vivenciado. Alude a la dimen-
sion cultural de la enfermedad. Se trata de una dimensién subjetiva, indi-
vidual, que el sujeto construye alrededor de la situaciéon de enfermedad;
es vivencial. El tercero es el concepto sickness, el impacto en el grupo.
Apunta a la vertiente social y cultural, es decir, a la repercusién que tiene
en el grupo social la clasificacién de persona enferma/enfermedad. Ha-
bla de representaciones y de creacion de identidades sociales (Esteban
2007). Por tanto, cultura, enfermedad y conocimiento médico se ligan
en la antropologia médica frente al determinismo biolégico (Martinez,
2007).

En esta vision antropoldgica, “enfermar se entiende como un proceso
y no un estado (cristalizado) y curar como una dindmica de relacion mas
gue una sucesion con principio y fin de aplicaciones de saber anatomofi-
siolégico” (Uribe, 2007, p. 46). Esta perspectiva es coherente con la fun-
damentacién de la atencién sanitaria primaria, cuyas bases son: “visiéon
global de los pacientes como personas, continuidad asistencial, conoci-
miento del contexto e incorporacién del individuo como sujeto del pro-
ceso asistencial” (Mufioz Cobos, 2016, p. 49). Cabe preguntarse en este
momento cémo enferman las personas con discapacidad y concreta-
mente las personas con discapacidad intelectual.

Son diferentes los trabajos e investigaciones especificos que abordan
discapacidad y salud y en los que, en parte, esta incluida la Paralisis Cere-
bral (Martinez et al., 2011; Novell et al., 2008; Larson et al., 2006; EDEKA,
2013). Partiendo de dichos trabajos hemos podido comprobar, respecto
a la salud de las personas con discapacidad intelectual, su “mayor morbi-
dad respecto a la poblacién general, con problemas de salud que a me-
nudo son multiples, crénicos y complejos” (Larson et al., 2006, p. 2).

Entre los datos comunes destacables en dichos trabajos citados, se
encuentra la evidencia de que las personas con discapacidad intelec-
tual “pueden estar infradiagnosticadas y por tanto infratratadas” (Leturia
etal., 2014, p. 159). Este aspecto se relacionaria con las dificultades cog-
nitivas y comunicativas que obstaculizan la identificacion y localizacién
de molestias y sintomas, asi como la expresién de las mismas (dificulta-
des de comunicacién, lenguaje y habla). Con frecuencia, la historia cli-
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nica se confecciona con datos de terceros; a ello se aflade la dificultad en
la exploracién fisica por la ansiedad situacional. El limitado tiempo dis-
ponible por consulta, agrava la situacién al impedir un manejo adecuado
de las dos cuestiones anteriores. El infradiagndstico se relaciona también
con actitudes y creencias erréneas en algunos profesionales sanitarios
respecto a la calidad de vida de las personas con discapacidad, que im-
pide una atencién adecuada, asi como el ensombrecimiento terapéutico,
entendido como la atribucion de enfermedades fisicas o trastornos con-
ductuales al diagndstico de discapacidad (Leturia et al., 2014).

Respecto a la Pardlisis Cerebral, dada la escasez (y en el contexto na-
cional, casi ausencia) de epidemiologia sobre el sindrome, los datos de
salud de esta poblaciéon han de ser obtenidos de los estudios que sobre
Salud y Discapacidad Intelectual existen a nivel europeo (Martinez et al.,
2011). Es significativo que la PC es abarcada como enfermedad causante
de discapacidad intelectual dentro del metasindrome que, como paraguas
conceptual, manejan los diferentes estudios sobre discapacidad intelec-
tual, y no como una entidad nosolégica independiente. Por ello, no debe-
mos perder de vista que se estima que la alteracién cognitiva en grado di-
verso afecta a un 50-70 % de personas con PC (Arglielles, 2008), por lo que
habria un 30-50% de personas con rendimiento cognitivo normalizado
que no estarian reflejadas en estos estudios. Sin embargo, los trastornos
relacionados con la salud en personas con PC son bien conocidos e iden-
tificables en dichos trabajos (Bax et al., 2005), aspecto al que contribuye la
experiencia clinica. La complejidad que define la PC y las frecuentes alte-
raciones de la salud secundarias requieren un abordaje socio-educativo-
sanitario acorde. La necesidad de planificacion de servicios y apoyos efi-
cientes y justos, aparecen de forma trasversal en los trabajos consultados,
modelos que resultarian igualmente utiles para personas con diferentes ti-
pos de discapacidad incluyendo a aquellas con necesidades de apoyo in-
tenso y generalizado.

2.2. Relacion clinica y discapacidad. El cuidado de la salud con respeto a
la autonomia

Se propone a continuacién, un modelo de comprensién de la discapa-
cidad ético-bio-psico-social que, en el espacio sanitario, precisa la cons-
truccién de una Relacién Clinica que discurra entre la confianza y la comu-
nicacion, con el objetivo de fundamentar el cuidado en autonomia.
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Figura 1
Relacién Clinica

Fuente: Elaboracion propia

El objetivo fundacional de la relacién clinica, es el cuidado de la salud,
tradicionalmente por parte del médico o la médica. Sin embargo, la nueva
realidad del espacio sociosanitario involucra a diversos perfiles profesiona-
les asistenciales desde ambos dambitos: medicina, enfermeria, fisioterapia,
logopedia, psicologia, terapia ocupacional, etc. (Seoane 2008).

Desde el modelo de beneficencia y el paternalismo que lo acompana,
hasta la autonomia del paciente que se vertebra a través del Consenti-
miento Informado, la relacién clinica va discurriendo en tensién dialéctica
entre beneficencia y autonomia, de forma que un principio prevalece sobre
el otro por momentos y contextos socioculturales.

La tradicién bioética europea, es heredera de la ética Kantiana. En ella la
autonomia es una autonomia de la razén, sin constricciones, y que se mani-
fiesta en forma de deberes, de principios universalizables. El ser humano es
autolegislador pero a la vez se autoimpone limites (Camps, 2011).

Segun argumenta Camps (2011, p. 12), la ética kantiana es el mejor mo-
delo de una ética basada en la autonomia del sujeto. Asi, los derechos son
individuales, pero las obligaciones son relacionales; derechos y obligaciones
son inseparables, no es una ética individualista. Con todo, es una autonomia
de la razdén que nos unifica, evitando el relativismo moral.

En este contexto tensional entre ambos principios, segun diferentes au-
tores, la confianza se configura como valor eje del encuentro clinico (Etxebe-
rria, 2015; Seoane, 2008 y Lazaro y Gracia, 2006). Es ineludible redefinirla tra-
tando de dibujar un marco que la contenga y la sitle, dentro de la relacién
clinica en sintonia con nuestro tiempo. En el encuentro clinico, el recono-
cimiento entre paciente y profesional tiene que ser reciproco, con simetria
en lo basico, en la dignidad y el respeto. Deben exigirse ambos, con buena
gestion de las asimetrias en otras dimensiones: respecto al saber y poder, in-
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clinados hacia el médico, y la vulnerabilidad, hacia el paciente (Etxeberria,
2015, p. 139-140).

A partir de este encuentro clinico con reconocimiento mutuo y asen-
tado en el valor confianza, emerge el cuidado. Cuidar la salud con respeto
a la autonomia y a la identidad de la persona, requiere comunicacion como
bien que realiza los valores (respeto, autonomia, solidaridad y justicia). La
comunicacién atraviesa la relacién clinica, constituyendo materia prima de
intersubjetividad que se pone en comun con otra, en un proceso social. José
Antonio Seoane (2008) define la comunicacién dentro de la relacién clinica
como el “resultado del didlogo y la cooperacién entre los sujetos de la re-
lacion clinica, comprometidos en el cuidado de la salud del paciente en un
marco normativo compartido (aunque sus argumentos no sean coinciden-
tes, pues admite el disenso entre ellos)” (p. 24). Las personas con PC nos ur-
gen a tener una perspectiva mas amplia de la inherencia de la comunica-
cion. Como senalaba Lain Entralgo (1969), comunicacién es lo verbal y lo no
verbal.

Comunicacion e intersubjetividad son condicién para la que la espe-
cie humana esta especialmente dotada, al contar con base neuroldégica en
mayor complejidad que otras especies para orientarse al otro. Gonzalez
etal.,, (2008), apuntan que la Teoria de la Mente (en adelante, TOM) consti-
tuye la base neuropsicolégica por las que los seres humanos somos capa-
ces de inferir lo que otra persona piensa y siente, y asi poder explicar por
qué se comporta de determinado modo, pudiendo proyectar y predecir
c6mo lo hara. La TOM se puede conceptualizar como una forma de em-
patia. Esta, como tal, se subsume en tres tipos: la cognitiva (TOM propia-
mente dicha), la motora y la emocional. La empatia emocional se refiere a
la respuesta ante las conductas emocionales de la otra persona (el rostro,
sus movimientos y prosodia) y la respuesta ante estimulos emocionales
(frases, escenas, etc.). La percepcion de la emocion del otro u otra, aproxi-
mandonos a lo que siente, nos permite una correcta mentalizacién. Es, por
tanto, la atribuciéon de emociones lo que posibilita proyectar estados men-
tales en la otra persona. En ese proceso comunicativo, se producen cam-
bios en nuestra expresion facial, gestos (empatia motriz), que da muestras
a esa persona de que la comprendemos de forma que se sienta entendida.
Nos ponemos en su lugar, no de forma abstracta, sino aproximandonos a
su sentir. El sustrato neural mdas importante en la empatia, se halla en el
cortex prefrontal derecho del cerebro (Gonzalez et al., 2008).

Francesc Torralba (2005) define la empatia como una forma de co-sentir
en su Séptima Tesis del Cuidado. Salir de uno mismo para encontrarse con el
otro es, no solo fuente de conocimiento de la otra persona, sino una forma
de descubrir lo que uno o una es. En este sentido, lo que nos conduce a la
autoconciencia introspectiva, es decir, a la conciencia de coémo soy y a mi
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esencia cognitiva y emocional, es el resultado de la categorizacién de toda
mi experiencia vital. Su sustrato neurolégico también se halla en el cortex
prefrontal. La conciencia del yo y del otro se aproximan pues, en la estruc-
tura neural. En este sentido, acordamos con Lévinas cuando introduce el tér-
mino reconocimiento concibiéndolo como una clase de empatia mediante la
que percibimos al otro como semejante a nosotros y al mismo tiempo, en su
otredad, como alguien exterior. Lévinas (1993) enuncia que “otro se impone
de un modo distinto a cdmo lo hace la realidad de lo real; se impone porque
es otro, porque esta alteridad incumbe al yo (...)" (citado en Gonzalez Silva,
2009, p. 121).

Se puede rastrear en este reconocerme y reconocer al otro, la urgencia
de compartir cédigos de comunicacién; este hecho se ve fomentado por
la cotidianidad en el trato que requieren los nuevos abordajes de la croni-
cidad, y que favorece el desarrollo del espacio sociosanitario. La relacién
clinica longitudinal propia de la Atencidon Sanitaria Primaria, parece el con-
texto privilegiado para ello. La TOM para la familiaridad, aporta datos que
subrayan la mayor capacidad que tiene los sujetos para dotar de estados
mentales y emocionales a las personas con las que interactian y pertenecen
a su entorno, y respecto a las cuales han construido representaciones de su
identidad. La interaccion cotidiana y la familiaridad mantenida en el tiempo
favorece el encuentro empdtico (Gonzalez et al., 2008).

En conclusién, podemos decir que la relacién clinica es un acto de aco-
gida raciocordial en el que la confianza posibilita el reconocimiento de la
persona en su dignidad (con valor intrinseco) y en su diferencia (configu-
raciéon corporal, comunicacion, cultura, etc.), en sus diversas expresiones,
en sus contextos, con sus anhelos, valores y proyecto de vida, que la hacen
unica (Etxeberria 2015).

3. La Guia Etico-Sanitaria y el auto-informe

La experiencia clinica nos permite recoger, con frecuencia, la percep-
cién que tienen las personas con Paralisis Cerebral y sus apoyos del desco-
nocimiento que muestra el personal sanitario acerca de su discapacidad
concreta. Este dato viene corroborado por estudios como el de la Coordina-
dora vasca de representantes de personas con discapacidad, EDEKA (2013),
que refleja la opinién de las personas-pacientes a este respecto, asi como la
constatacion de algunos autores y autoras en relacién al escaso contenido
sobre discapacidad en los diferentes programas formativos de las profesio-
nes sanitarias, ademas de la ausencia de guias y entrenamientos especificos
(Folch-Mas et al,, 2017). La Guia Etico-Sanitaria, incluido el modelo de Auto-
informe (Anexo), trata de paliar en parte este vacio.
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La Guia General se estructura en tres bloques. En el primero de ellos,
la persona se presenta como paciente y explica su funcionamiento psico-
fisico en un abanico de posibilidades que contienen el hecho individual:
causas, expresion de los sintomas y la vertiente social de los mismos (mo-
vilidad, percepcién, cognicién y su conexién con la apariencia corporal,
etc.).

En un segundo momento, la guia da pautas y herramientas interactivas
que conectan la causa organica con la expresidn en la persona, haciendo re-
ferencia a los ritmos funcionales y su maleabilidad en virtud de los factores
contextuales. Paralelamente, va aportando pautas para su apoyo en el pro-
ceso.

La tercera parte de la guia es una ampliacién de la anterior, focalizada
en la comunicacion como eje de la relacién clinica. En ella se refieren diver-
sas herramientas comunicativas: cédigos, soportes, tiempos y personas de
apoyo que acompanan. Incide en la necesidad de explicar cémo va a ser la
exploracion, pruebas, etc. Finalmente, aborda el consentimiento informado
desvinculando modificacién juridica de la capacidad de necesidad y derecho
de la persona a ser informada.

El Auto-informe, por su parte, se ha construido como un prototipo de lo
que seria un informe personal, que la persona con PC podria trabajar con sus
personas de apoyo, con el objetivo de aportarlo en las consultas de medi-
cina y enfermeria. La funcién de este auto-informe, que la persona-paciente
llevaria cumplimentado a la consulta, es la de facilitar el encuentro clinico, y
actuar de base para establecer el didlogo terapéutico, cuando el tiempo es
limitado y, sin embargo, la participacién de la persona, es imprescindible. El
documento recoge informacion sobre el funcionamiento corporal, asi como
otra relacionada con la expresion de la identidad y valores personales. Este
testimonio es igualmente valioso si la persona no puede pensar sobre ello
a pesar de los apoyos implementados, y lo hace su familia o quien le repre-
senta en su nombre.

4. Analisis y valoracion de la guia ético-sanitaria

El reclutamiento y organizacién del grupo de discusion para el anali-
sis y valoracién de la GES, se realizé en un centro de atencién primaria de
Osakidetza. La participacién en el mismo fue voluntaria, realizandose una
sesiéon informativa general en la que se explicaron los objetivos del tra-
bajo, la GES, asi como la dindmica del grupo prevista. Participaron cuatro
médicas, un médico y dos enfermeras, que, con guion semiestructurado,
analizaron y valoraron la Guia y el Auto-informe. El debate, reflexivo y or-
denado, discurrié desde los aspectos mas generales en relacién con la per-
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cepcidn social de la persona con discapacidad —creencias, emociones, ac-
titudes— hasta el andlisis de las partes de la guia, testando su utilidad y
valorando su idoneidad como herramienta para ayudar a la construcciéon
de la relacion clinica. Posteriormente, se reflexiond sobre su utilidad en la
relacion con personas con otro tipo de caracteristicas funcionales del dm-
bito de la discapacidad, tanto fisicas como psiquicas, sensoriales o del de-
sarrollo, y con otras y otros pacientes.

Del analisis de lo aportado por las personas participantes, se desprende
la idea de dificultad, deterioro y limitacion que suscita entre los y las profe-
sionales la aparicion en el espacio social, y concretamente en consulta, de
personas con disfuncionalidades psicofisicas, que son escrutadas desde la
corporalidad. Asociado a ello, el o la profesional anticipa cierta tension y
sobre-esfuerzo, que se relaciona con la conciencia de que hay que atender
adecuadamente y la consciencia, de la falta de herramientas (escaso tiempo,
vias de comunicacién...). La comunicacion es el aspecto que se destaca
como elemento clave para el establecimiento de la relacién.

La emocidén que se explicita asociada a ello es pena, tristeza. Se percibe
una identificacién del déficit corporal con el sufrimiento que se refleja in-
cluso en la comunicacién no verbal de los y las participantes. La asimilila-
cién de cuerpo imperfecto a sufrimiento y dolor, puede entreverar la idea
de vida sufriente o de poca capacidad para el disfrute y por tanto, de vida
menos plena.

(...) si veo una de estas personas, lo primero que me viene a la mente es
una palabra, que es dificultad, dificultad de cémo comunicarte... (IC3).

A miigual lo que me da es pues eso.., pena, tristeza, yo que sé... (IC7).

(...) y es verdad que si piensas que viene a la consulta, te da hasta incluso
un poco de pereza, porque es .. mas problemas para comunicarte, mas es-
fuerzo, mas... para explorar no? (IC3).

Poder explorar, por ejemplo, para empezar, no sabes para movilizarle,
tumbarle, no tumbarle y luego entenderle... (IC4).

Paralelamente, la observacién de la configuracién fisica diferente y no
completa, es observada con distancia. La necesaria, para deslindar cognitiva
y emocionalmente el cuerpo integro propio, del imperfecto, y asi apreciar su
buena suerte y alivio.

Por otro lado, ;no? A veces lo comentamos mi mujer y yo, es la suerte
que tenemos, de no tener un hijo de estas caracteristicas (IC7).

Es significativo como la proyeccion de la discapacidad asi vista, como
realidad negativa, se deposita hipotéticamente en un familiar, no tanto en
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uno mismo, quiza como signo de otredad y percepcién de este tipo de ca-
racteristicas desde la dependencia y la necesidad de cuidados. De alguna
forma el encuentro recuerda al propio Yo, su vulnerabilidad, y justifica la
necesaria distancia para recobrar la fantasia de perfeccion. La frontera asi
erigida, no solo nos separa del otro, sino de aquellos aspectos de nosotros
mismos que nos es doloroso afrontar. Las caracteristicas propias del funcio-
namiento de la persona con PC y de cualquier persona con disfuncionalidad
fisica y comunicativa, genera la idea de discapacidad cognitiva, retraso men-
tal, de forma categorial: entiende/no entiende. En este sentido, se privilegia
un tipo de diversidad funcional sobre otra. A la segunda, se le atribuye un
nivel mayor de dificultad para establecer una relacién clinica personal, y con
el minimo de suplencias.

La guia ha sido valorada en el grupo de discusién como una herra-
mienta util, al aportar informacién general con respecto a las caracteris-
ticas funcionales que puede presentar una persona con PC, en una visién
posibilista, favoreciendo una ampliacién de la mirada. Esta, favorecera el
cuestionamiento del estereotipo a través del cual las personas son clasi-
ficadas como entidad clinica con una apariencia corporal identificable.

El grupo destaca la importancia de disponer de la herramienta a priori,
como base para acoger y tratar también a otras personas con otras cara