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RESUMEN

El presente capitulo se centra en las obligaciones morales que tenemos como sociedad
con las personas en situacion de dependencia que requieren apoyos continuos y
generalizados para realizar las actividades de la vida cotidiana y lograr niveles de
inclusion social que eviten situaciones de marginacion y sufrimiento.

Partiendo de la comprensién del ser humano como interdependiente constitutivamente,
y tras analizar desde el punto de vista ético y legal de la Convencion de las Naciones
Unidas sobre los derechos de las personas con discapacidad, se plantean los principios
éticos para la atencion integral y centrada en la personas en situacion de dependencia
que se fundamentan en su igual dignidad y su consideracion como ciudadanos. La
aportacion se concreta en normas u obligaciones éticas para los tres niveles donde se
desarrolla la vida de las personas: el nivel privado, formal (asistencial) o infornal, el
nivel institucional u organizacional, y el nivel socio-politico.

1. EL SER HUMANO COMO SER INTERDEPENDIENTE
1.1 Lo carencial constitutivo de lo humano

La consideracion del ser humano como ser superior al resto de los seres, es una
interpretacion muy extendida. Para la mayoria de nosotros el ser humano es superior al
resto de los seres, por alguna o varias de las siguientes caracteristicas: su racionalidad,
su capacidad de autodeterminacién (libertad) y su capacidad de lenguaje. Parece asi que
la condicion “personal” superior radicada en la “independencia” para decidir y gestionar
la vida, y dicha condicion es lo que parece conferir el valor a los seres humanos.

El tema que nos ocupa, la dependencia, convierte en problematico ese presupuesto..
Cada vez son mas el nimero de personas (?) que carecen de alguna o varias de estas
capacidades: enfermos mentales graves, disminuidos psiquicos profundos, personas con
demencias en un estadio avanzado, sujetos en estado vegetativo persistente o
permanente, etc.

Pero si nos atenemos a la realidad no es necesario recurrir a las personas con deficits
personales o disfunciones sociales para constatar la dificultad de fundamentar la
dignidad en la independencia del ser humano. Una simple mirada a nuestra vida
cotidiana nos descubre rapidamente la fragilidad de nuestra existencia y la de los que
nos rodean. Los seres humanos somos constitutivamente fragiles, carenciales; desde
antes de nacer y durante toda nuestra vida somos dependientes de otros tanto para
satisfacer nuestras necesidades como para desarrollar nuestras capacidades.

El ser humano se caracteriza por su desvalimiento biolégico: somos viviparos y por
tanto solo en la relacion con nuestra madre primero y con otros humanos después, .en el
desarrollo, se requiere mayor flexibilidad en la carga genética y mayor necesidad de
ambigiedad en ella y en la comunicacion con la madre. El desarrollo psicologico
requiere relaciones emocionales que cubran déficits y desarrollen capacidades para la
autonomia. Y asi a nivel social, cultural...etc. Es decir, es nuestra carencia, la que



genera dependencia, y la dependencia la que posibilita desarrollo, capacitacion,
autonomia y autorrealizacion.

Pero no solo como individuos, sino también como especie, ha sido la vulnerabilidad la
que ha posibilitado el proceso de humanizacién. Debido a nuestro ser “carencial”, a la
incapacidad para la adaptacion bioldgica de modo autosuficiente, los humanos hemos
desarrollado la inteligencia que tiene como funcion biolédgica primaria “hacer viable a
un ser humano que estaria condenado a desaparecer” (Cortina, Conill, 2010, pp. 22).
Para sobrevivir en un entorno de sequia los hominidos se pusieron en pie y al
“desocupar” las manos comenzaron a construir utensilios, accién que les capacito
neuroldgicamente haciendo crecer su cerebro. La relacion dependiente con lo no
humano posibilitd el extraordinario desarrollo neurolégico que poseemos. (Alonso
Bedate, 1989).

Por ello, frente al subrayado de las “capacidades” para fundamentar la dignidad, es
decir, el valor ontologico del ser humano, puede resultarnos enriquecedor la
reelaboracion del concepto de persona propuesto por Francesc Torralba (2005, pp. 397-
398) a partir de la nocién de vulnerabilidad (E. Lévinas) y de posibilidad (S.
Kierkegaard, X. Zubiri). Torralba define a la persona como un ser radicalmente
vulnerable con unas posibilidades singulares en el conjunto de la naturaleza. Es la
interdependencia donde alcanza y desarrolla la consciencia propia, la autonomiay la
responsabilidad.

Esta idea de persona como estructura vulnerable es un concepto inclusivo universal que
integra a personas en distintas etapas evolutivas y en distintos estados de dependencia y
de salud, es decir, con distintos grados de vulnerabilidad. “Los seres humanos-dice A.
Maclntyre- son vulnerables a una gran cantidad de aflicciones diversas, y la mayoria
padece alguna enfermedad grave en un momento u otro de la vida. La forma como cada
uno se enfrenta a ello depende solo en una pequefia parte de si mismo. Lo mas frecuente
es que todo individuo dependa de los demas para la supervivencia...Esta dependencia
de otros a fin de obtener proteccion y sustento resulta muy evidente durante la infancia
y la senectud, pero entre la primera y la ultima etapa de la vida humana suele haber
periodos mas o menos largos en los que se padece alguna lesion, enfermedad o
discapacidad, y hay algunos casos en que es de por vida” (Maclintyre, 2001, p.15).

La estructura humana relacional sufre una “desproteccion natural” pues no posee en si
misma lo necesario para satisfacer las necesidades de su vida y dependerd, por tanto del
reconocimiento de los otros como humano, lo que posibilitard, o no, relaciones
humanas y humanizadoras.

1.2. Necesidad e interdependencia

Las necesidades son un déficit que hay que colmar o un requisito que hay que satisfacer
para poder desarrollar una capacidad. Existen diversos modelos de descripcion y
clasificacion de las necesidades humanas. Para nuestro trabajo, centrado en la atencion
integral a las personas dependientes, resulta de especial interés el enfoque de Amartya
Sen (2000) y Martha Nussbaum (2012) que consideran como capacidad, no las
habilidades o competencias que una persona poseen sino las que puede llega a
desarrollar, lo que la persona puede capacitarse, si accede a los apoyos y recursos
necesarios para su desarrollo. Su aportacion reside en la consideracion de la necesidad
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como un integrante imprescindible de la capacidad y la consideracién de aportar los
recursos e intervenciones necesarias para su desarrollo como un derecho exigible.

La dependencia, por necesidad temporal o permanente, es una contingencia natural con
cuya concurrencia posible debemos contar en nuestra vida individual y en nuestra
organizacion social para desarrollarnos como propiamente humanos. Los otros no son
algo accidental, son el recurso necesario para el desarrollo integral como personas. La
polis es el lugar de proteccion donde es posible preservarse de los peligros y obtener los
recursos necesarios para el desarrollo personal. Por eso, s6lo cuando el dependiente
sufre una situacion de exclusion o marginalidad es cuando se da el riesgo de dafio y el
sufrimiento. Cuando en la ciudad, la relacion con los otros, objetiva o intersubjetiva,
aumenta la fragilidad, la desnudez, la incapacidad, la experiencia de no-valer, se agrava
el sufrimiento o la posibilidad de sufrir. Mientras formemos parte de un solidum, de un
“todo” constituido por interdependientes vinculados para un desarrollo en bienestar, lo
carencial no es amenaza sino oportunidad. Mientras la “solidaridad” sea el vinculo que
fundamenta ese todo comudn podremos ser mas 0 menos dependientes o independientes
pero nuestra capacidad humana y humanizadora estara asegurada. (Etxeberria, 2003)

El gran problema de nuestras sociedades neoliberales es la ruptura del vinculo de la
solidaridad mientras avanzan las posiciones neodarwinistas en que cada uno se encarga
de lo suyo, 0 como mucho de su clan, de su grupo, de su estado...y dentro de este, de
los que satisfacen del mismo modo sus necesidades y necesitan los recursos normales
para su desarrollo.

1.3. Dependencia y discapacidad

Como hemos visto todos somos dependientes y consecuentemente interdependientes.
Sin embargo hay algunas personas que requieren mayor cantidad y calidad de recursos y
apoyos para Su capacitacion. En algunos casos dichos recursos deben de ser
especializados para evitar que sufran dafios graves y puedan mejorar sus niveles de
integracién social. Cuando hablamos de dependencia en sentido estricto y no general,
nos referimos a la situacion (temporal o permanente) en la que una persona necesita
ayuda o asistencia importante para las actividades de la vida diaria (Ley 39/2006 de
promocion de la autonomia personal y atencion a las personas en situacion de
dependencia). Entre esas actividades de la vida diaria han de considerarse tanto las
basicas (de autocuidado, domésticas...) como otras instrumentales, que resultan
esenciales para la participacion en entornos educativos, laborales o sociales en general.

En la mayoria de los casos, el nivel de asistencia viene requerido por una discapacidad.
Existe un grave problema en la definicion de lo que es la discapacidad.
Tradicionalmente, en el llamado modelo biomédico, se ha entendido como una situacién
de menor capacidad de la considerada normal. Quienes establecen los niveles de
normalidad, basandose en criterios tales como la estadistica, la normalidad funcional, o
el de “funcionamiento tipico de la especie” (Daniels 1985), ademas de afrontar la
posible arbitrariedad que encierran estos parametros, conlleva implicitamente una
infravaloracion de las personas con discapacidad.

La discapacidad se ha tratado desde diversos paradigmas tal y como se plantea por el
grupo de investigacion en bioética de la universidad complutense de Madrid (Sanchez-
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Caro, Abellan 2012). A lo largo de la historia los paradigmas predominantes han sido
los siguientes:

El modelo de prescindencia (o innecesariedad), que considera que estas personas
no tienen valor por si mismas, es decir dignidad y por tanto deben desaparecer.
Se subdivide en un modelo eugenésico (que promueve la evitacion del
nacimiento de personas con discapacidad) y un modelo de marginacion (que
trata de invisibilizar a estas personas, marginandolas en grupos sociales
considerados inferiores). Este modelo estaba a la base, por ejemplo, de la
investigacion los experimentos en los campos de concentracion nazis o el
estudio de Willowbrook en la ciudad de New York, entre los afios 50-70 de la
pasada década en nifios con discapacidad mental internos en una escuela estatal,
dirigido a comprobar el curso natural de la hepatitis sin recibir tratamiento.
Como reaccion al mismo aparecieron los primeros cddigos éticos de
investigacion con humanos, como el famoso Cédigo de Niremberg (1947) y la
declaracion de Helsinki (1964) actualizada la 56 Asamblea General en
Edimburgo (2006)

El modelo médico-rehabilitador (o biomédico), que considera que la
discapacidad es una alteracion negativa de las funciones o capacidades basicas
normales de un ser humano, por lo que es preciso rehabilitarlo, curarlo y
promover su calidad de vida, desde un ideal de beneficencia.( Banja, 1992)

A partir los afios 90 del siglo XX han surgido nuevos modelos de comprension de la
discapacidad entre los que destacan:

el modelo de vida independiente o social que comprende a las personas con
discapacidad como auténomos morales ( Foro de vida independiente, 2009);

el modelo de capacidades propuesto por Martha Nussbaum (2002), que enfatiza
la necesidad de promover estructuras sociopolitico- econdémicas para que los
seres humanos puedan desarrollar capacidades basicas, en funcion de sus
necesidades, valores y contextos diferentes;

el modelo de la diversidad, (Palacios y Romafiach, 2006), trata de promover un
cambio conceptual, en el que seria posible la elaboracion de una «bioética
de/desde la diversidad funcional” (Basagoiti, 2010) al superar la dicotomia
capacidad-discapacidad para centrarse en la dignidad intrinseca y extrinseca de
toda persona humana.

Desde la concepcion antropoldgica del ser humano como interdependiente defendida en
el apartado anterior, al comprenderlo como constitutivamente carencial, parece que el
modelo de discapacidad, y consecuentemente de dependencia mas adecuado, es el
modelo de diversidad funcional. ElI problema es que esta definicion puede ser
excesivamente inclusiva. Todos seriamos discapacitados en algun sentido (igual que
todos somos “diversos” en algin sentido). Y si bien esta toma de conciencia puede ser
adecuada desde un punto de vista moral, no es operativa, a mi juicio, desde un punto de
vista normativo y de aplicacion a la atencion asistencial a estas personas.
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1.4. EI modelo social de la dependencia: integral y centrado en la persona.

Una buena aproximacion puede ser la comprension de la discapacidad como un
concepto gradual. Al incorporar la nocion de bienestar se abre la posibilidad de valorar
grados de discapacidad en funcién de la reduccion que suponga para el desarrollo de un
proyecto personal. Asi, algunas condiciones serdn solo “desventajas” y no
discapacidades. Este planteamiento es acorde a la definicion de discapacidad de la OMS
(2001) que la entiende como una disminucion de las capacidades de una persona que
puede deberse a alguno o varios de los siguientes niveles:

e EIl nivel de las deficiencias en 6rganos o funciones propias de la persona
(disminucion de la capacidad cognitiva en la demencia, de la capacidad
sensorial, de la capacidad intelectual...).

e EIl de la limitacion en la actividad o disfuncién que puede generar 0 no esa
deficiencia en virtud de que existan los apoyos necesarios disponibles ( por
ejemplo una discapacidad para el lenguaje verbal no tiene porque generar una
disfuncion si la persona tiene a su disposicion un sistema alternativo de
comunicacion y ha desarrollado habilidades para su manejo)

e El de las restricciones en la participacion y por tanto discriminacion, bien en la
participacion en la toma de decisiones sobre la propia vida, bien la participacion
en la vida social ( por ejemplo una persona nacida en china que no habla
castellano y no hay un traductor de chino en el hospital donde es atendida)

La dependencia sera la necesidad de ayuda externa para la gestién de su vida diaria
personal y social si se dan alguna o varias de las situaciones anteriores de discapacidad.
Es obvio que esta comprension de la dependencia no s6lo no pretende, sino que no sirve
para homogeneizar ni en caracteristicas, ni en necesidades, ni en capacidades a las
personas dependientes (como la ausencia de las mismas no sirve para homogeneizar a
las personas independientes). La dependencia es por tanto, un proceso dindmico y
cambiante; un fendmeno multidimensional afectado por la interaccién de factores
fisicos, emocionales, intelectuales, relacionales, sociales, juridicos, econémicos y otros.
La dependencia, a la luz de este modelo, no es un rasgo distintivo o un atributo de la
persona, sino un complejo conjunto de condiciones personales y sociales que requeriran
una atencion personalidad en funcion del proyecto de vida de cada persona y las
dificultades que tenga ( personales o contextuales) para avanzar en el mismo. No se
trata por tanto solo de capacitar o de luchar contra las barreras arquitectonicas, sino
también y, sobre todo, contra las barreras sociales y culturales.

Por ello existe una gran diversidad y heterogeneidad dentro de la poblacién en situacion
de dependencia: en cuanto a su edad, en cuanto a las causas de su situacion, en cuanto a
las capacidades que tienen limitadas o en cuanto a las necesidades de apoyo que
presentan. Pero ademas, no debemos de olvidar, que en la gran mayoria de los casos de
personas dependientes (quiza debiéramos excluir a las personas con escasa 0 nula
actividad cerebral a nivel cortical), existen junto a los déficit o discapacidades
posibilidades, capacidades personales y grupales para hacer frente a las dificultades de
vida autonoma generada por dichos déficit. En consecuencia no podra darse un modelo
de atencion homogeneizador de todas las personas que poseen un mismo déficit, sino
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que debera tras valorarse sus capacidades y los contextos en que desarrolla su vida,
plantear un modo de atencién que brinde los apoyos necesarios en cada situacion para
que cada persona pueda desarrollar un proyecto de vida autorrealizada acorde a sus
caracteristicas personales.

La CIF (Clasificacion internacional del funcionamiento, de la discapacidad y de la
salud) aprobada en el afio 2001 por la OMS no clasifica a las personas, sino que
describe situaciones en contextos determinados evitando asi la estigmatizacion de las
mismas. Todas las personas somos susceptibles de tener limitaciones y esas limitaciones
dependen de lo que la CIF llama *“factores contextuales”, que implican por un lado,
factores personales, y por otro, factores ambientales como actitudes, valores... Las
intervenciones para prevenir la dependencia deberdn por tanto dirigirse, por tanto a la
promocion de la autonomia personal y a crear entornos accesibles para todas las
personas.

La comprension de la dependencia desde la diversidad funcional y la discapacidad
entendida como falta de capacidad para una vida autorrealizada en un contexto social
plantea un modelo de atencion centrado en cada persona y que comprende su realidad
de un modo integral, como necesitada de apoyos y capacitada para el ejercicio de una
vida social como ciudadana en condiciones de igualdad. EI modelo de atencion integral
y centrada en la persona (Martinez, 2011) serda el modelo correcto de atencion al
fundamentarse en un planteamiento integral que incluye medidas politicas, sociales y
asistenciales.

2. LOS DERECHOS DE LAS PERSONAS EN SITUACION DE
DEPENDENCIA

Las personas dependientes son aproximadamente el 10% de la poblacion. Su historia,
especialmente la de las personas con discapacidad intelectual y otras patologias de salud
mental, es la historia de seres a los que, en la gran mayoria de las culturas, y en
cualquier caso en la nuestra occidental, se les ha negado su condicién de sujetos
humanos por faltarles su caracteristica fundamental: la racionalidad. Durante siglos
consideradas monstruos o animales (salvajes, 0 domésticos en el mejor de los casos) y
sometidos a programas eugenésicos desde Alemania hasta Estados Unidos (Gracia,
1988). Algo parecido amenaza con ocurrir con las nuevas personas dependientes sin
“racionalidad”, las personas con dafio cerebral (adquirido como consecuencia de un
traumatismo o de un accidente cerebro vascular, o no) y las personas con enfermedades
neurodegenerativas avanzadas que afectan a su capacidad de decision racional (el grupo
mayoritario lo constituyen las personas con demencia).

Si bien no todas las personas con discapacidad son dependientes (pues su discapacidad
puede ser vivida sin necesidad de apoyos permanentes), ni todas las personas
dependientes tienen una discapacidad (el ejemplo mas evidente es un menor) existe un
namero importante de personas dependientes segln la definicion de la ley 39/2006 que
ademas tienen una discapacidad, que es la que determina en gran medida la necesidad
de desarrollar la autonomia o atender las necesidades basicas de esa persona en su vida
cotidiana. Por ello creo que es de gran interes desde el punto de vista ético recoger
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brevemente la aportacién de la Convencion de la ONU para las personas con
discapacidad en cuanto a las obligaciones éticas que universaliza para su atencion socio-
sanitaria (Convencion sobre los derechos de las personas con discapacidad, adoptada
en Nueva York el 13 de diciembre de 2006).

El marco de la convencién es el de la intervencion del Derecho que se fundamenta en
cinco principios ético-juridicos, presentes en nuestro sistema juridico: la dignidad, la
autonomia, la igualdad, la proteccion y la proporcionalidad.

La Convencion sobre los derechos de las personas con discapacidad, adoptada en
Nueva York el 13 de diciembre de 2006 en el marco de las Naciones Unidas, instituye
el paradigma o modelo de los derechos. Se abandona asi, la consideracién de la persona
con discapacidad como objeto de politicas asistenciales o programas de beneficencia o
caridad y se reconoce su condicidon de sujeto de derechos, con atencion a todas las
etapas y esferas de la vida. No es una etapa mas en el proceso de garantia de la justicia
y los derechos de las personas con discapacidad, sino la primera respuesta normativa en
clave de derechos de caracter integral, universal, juridicamente vinculante y aplicable.

Los rasgos de los derechos convierten este modelo en el mas adecuado para alcanzar un
tratamiento justo de las personas con discapacidad. (Seoane, 2011) Un primer rasgo es
su universalidad. Los derechos humanos se reconocen en razon de la condicion de
persona y reflejan y garantizan valores de forma universal. Su validez moral, su caracter
fundamental, su exigibilidad y su prioridad son otros rasgos que revalidan la idoneidad
de este modelo. Los derechos humanos identifican, enuncian y garantizan las
condiciones basicas de una vida digna en forma de pretensiones justificadas y exigibles
a través de su triple dimensién: moral, juridica y politica. Por ultimo hay otros dos
rasgos de este modelo que son importantes: de una parte, su caracter prestacional que
exige ademas del reconocimiento los medios y acciones positivas para su ejercicio; de
otra, su doble carécter objetivo institucional y subjetivo o personal.

De este modo, la Convencion proclama y garantiza la condicion de ciudadania de las
personas con discapacidad tal y como apunta Etxeberria (2011). Es considerado
ciudadano el que tiene el disfrute y las responsabilidades del conjunto de los derechos.
En una ciudadania asi, se sintetiza lo ético y lo juridico; lo privado y lo publico. Las
personas en situacion de dependencia por sus déficits pueden exigir una participacion en
igualdad en la vida social y en los ambitos personales de intimidad y confianza.

La Convencion supone asi un gran avance en los siguientes aspectos:

e La exigencia de reconocimiento en igualdad que aparece ya en el PreAmbulo de
la Convencion y se confirman en la ambiciosa declaracién del parrafo primero
de su articulo 1: “El prop6sito de la presente Convencion es promover, proteger
y asegurar el goce pleno y en condiciones de igualdad de todos los derechos
humanos y libertades fundamentales por todas las personas con discapacidad, y
promover el respeto de su dignidad inherente”.

e La definicion de conceptos clave para lograr una participacién en igualdad,
entre ellos “discriminacién por motivos de discapacidad” y “ajustes razonables”
(art. 2).
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e La larga serie de obligaciones generales para los Estados (art. 4), concretadas
sustantiva y procedimentalmente en articulos posteriores, y un extenso catalogo
de derechos (arts. 5-30) incluyendo una labor de toma de conciencia y cambio de
la sociedad (art. 8).

e Y por fin, en orden a garantizar su aplicabilidad y eficacia, regula
procedimientos y oOrganos de aplicacién, control y supervision (arts. 31-40),
entre los que sobresale el Comité sobre los derechos de las personas con
discapacidad (art. 34), y finaliza con varios preceptos de caracter mas técnico
(arts. 41-50).

Su normatividad se resume en el establecimiento de tres obligaciones: promover,
proteger y asegurar los derechos para avanzar en la condicion de ciudadanos.

e En primer lugar, promover el goce pleno e igual de todos los derechos humanos
y libertades fundamentales de todas las personas con discapacidad. Promover
significa fomentar el reconocimiento: todas las personas con discapacidad tienen
derechos y hay que promoverlos.

e En segundo lugar, proteger: remover obstaculos e interferencias y prevenir la
aparicion de nuevos obstaculos.

e En tercer lugar, asegurar: no es suficiente reconocer los derechos y despejar su
camino, sino que se debe acreditar que la persona puede ejercer y disfrutar
realmente de sus derechos. Es decir, no basta con proporcionar recursos, sino
que los recursos tienen que ser llevados adecuadamente al a practica por la
persona (Kayess y French, 2008).

Siendo conscientes del gran avance que supone la convencion de la ONU en cuanto al
enfoque y perspectiva del modo de abordar las responsabilidades sociales e individuales
con las personas dependientes, somos conscientes de que su integracion social efectiva
y la mejora de su bienestar y calidad de vida no pueden resolverse a través de normas
juridicas ni convenciones internacionales. Solo la responsabilidad frente a la
vulnerabilidad y la exigencia de cuidado digno pueden desterrar las situaciones de
sufrimiento y maltrato que pueden vivir las personas en situacion de dependencia en su
dia a dia. Desde esta conviccion nos adentramos ahora en la perspectiva ética de su
atencion personal y su integracion social.

3. LOS PRINCIPIOS ETICOS DE LA ATENCION SOCIO-SANITARIA
INTEGRAL Y CENTRADA EN LA PERSONA EN SITUACION DE
DEPENDENCIA

La perspectiva ética reclama a las personas tomar decisiones y realizar acciones que
generen el mayor beneficio posible a los seres humanos, empezando por nosotros
mismos. Para la ética, como gusta decir al profesor Diego Gracia en sus intervenciones:
“todo lo que no es lo 6ptimo es malo para la ética”. Pero determinar lo 6ptimo, lo mejor
para las personas dependientes no es tarea facil. Vivimos en una situacién de pluralismo
moral que debemos de respetar en consonancia con el derecho a la libertad de
conciencia. Sin embargo, siendo conscientes de la legitimidad de las diversas propuestas
morales de vida buena para la atencion a las personas dependientes, debemos de ser
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capaces de acordar algunos principios universales que puedan asegurar el respeto a la
igual dignidad evitando discriminaciones y situaciones de abuso y dafio en el contexto
concreto que aborda este trabajo que no es otro que la atencion socio-sanitaria a una
persona dependiente que reclama apoyos y atencién para su vida cotidiana.

A continuacién expongo cuéles son, a mi juicio, los principios éticos universales que
deben de guiar las intervenciones asistenciales concretas para lograrlo.*

3.1. Ladignidad como fundamento

La dignidad es la categoria ética fundamental cuando hablamos de las obligaciones que
tenemos para con las personas, en nuestro caso las personas dependientes. En la
exigencia de respeto absoluto a la misma fundamentamos nuestras obligaciones
universales con todo ser humano. Empecemos recordando el concepto de dignidad, tal
como es expresada por Kant: “aquello que constituye la condicion para que algo sea un
fin en si mismo no tiene un valor meramente relativo o precio, sino que tiene un valor
interno, es decir dignidad” (Kant, 1942, p.112). Quien tiene dignidad puede reclamar
ser tratado siempre como fin y “nunca como un simple medio, sino siempre al mismo
tiempo como fines en si mismos” (p. 104), es decir como un valor absoluto que en
ningln caso se puede lesionar y nunca como valor puramente instrumental para lograr
otros fines (Etxeberria, 2008).

Logicamente, el reconocimiento de la dignidad ontolégica de la persona tiene
consecuencias de orden ético tanto en el &mbito asistencial como en el ambito politico
y social, pues en dicho reconocimiento se fundamenta la obligacion de buen trato a las
personas dependientes. Quien tiene dignidad exige ser tratado con consideracion y
respeto, con igual consideracién y respeto que el resto. Si se reconoce que toda persona
es digna per se, de ahi se desprende que la comunidad, las instituciones y el Estado
deben velar por su proteccion y por su promocion. Es de esta exigencia de buen trato de
la que emanan todos los derechos de las personas: “Todos los seres humanos nacen
libres e iguales en dignidad y derechos, y, dotados como estdn de razon y
conciencia...»” (Declaracion Universal de Derechos Humanos, 1948, articulo 1). Debe
reconocerse “la dignidad intrinseca y los derechos iguales e inalienables de todos los
miembros de la familia humana” (preambulo de id.).

El reconocimiento de la igual dignidad de todos los humanos ha exigido y exige los
desarrollos juridicos necesarios que aseguren su proteccion en aquellas circunstancias
en que puede estar en riesgo. Asi se reconoce en la propia Constitucion Espafiola, y en
maultiples normas como las referentes a la asistencia sanitaria (Ley 14/1986, de 25 de
abril, general de sanidad y Ley 41/2002, de 14 de noviembre, bésica reguladora de la
autonomia del paciente y de derechos y obligaciones en materia de informacion) y los
servicios sociales (Ley 2/2008 de promocién de autonomia personal y atencion a las
personas en situacion de dependencia).

Las personas nos experimentamos como sujetos de dignidad cuando somos capacitados
como seres con iniciativa, autonomos, y lo somos realmente. Politico-juridicamente esta

Me inspiro aqui en el trabajo de investigacidn realizado en FEVAS con la financiacion de la Fundacidn Etorbizi para la innovacién
socio-sanitaria sobre “Aproximacidn ética al maltrato a personas con discapacidad” en el que he participado publicado por el
Instituto de Derechos humanos Padre Arrupe de la Universidad de Deusto.
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dignidad se plasma en la condicion de ciudadania, en la posibilidad de ser tenidos en
cuenta pues nuestra aportacion es estimada como valiosa para la construccion social. La
dignidad, por tanto, implica respeto, supone capacitacion para la autonomia y exige
juridica-politicamente el reconocimiento de nuestros derechos como ciudadanos.

La teoria de los cuatro principios de la Bioética, es en el ambito de las ciencias de la
salud el cddigo deontoldgico que pretende establecer principios materiales, que aunque
no de modo absoluto, podemos considerar que deben, en principio, ser exigidos en la
atencion a las personas dependientes de acuerdo a su igual dignidad.

El famoso “Informe Belmont” fue el primero que formulé en 1978 la necesidad de
respetar los principios morales de beneficencia, justicia y autonomia en las
investigaciones con humanos.

Sin embargo la llamada “teoria de los cuatro principios” fue formulada por primera vez
por Bauchamp y Childress en el afio 1979 en el famoso libro Principles of biomedical
ethics y sin ella es imposible entender la historia de la bioética. Estos principios han
sido considerados “la mantra” de la bioética y todas las fundamentaciones y métodos
que se han desarrollado en Bioética estos 20 ultimos afios han surgido de ellos o en
debate con ellos. En nuestro medio ha sido el profesor Gracia (1989) quien ha
profundizado en las consecuencias de su aplicacion a la asistencia sanitaria.

Hoy en dia, existe un amplio consenso sobre la validez de estos cuatro principios como
el mejor modo de expresar con su cumplimiento en las relaciones socio-sanitario el
absoluto respeto y consideracién a los seres humanos

3.2. Lano maleficenciay la justicia

En el trato digno a las personas esta siempre en juego una cuestion de derechos
humanos y justicia, que desbordan los marcos de las relaciones intersubjetivas.
Logicamente, el reconocimiento de la dignidad ontoldgica de la persona tiene
consecuencias de orden ético, tanto en el ambito asistencial como en el ambito politico
y social. Si se reconoce que toda persona es digna per se, de ahi se desprende que la
comunidad, las instituciones y el Estado deben velar por su proteccion y por su
promocion facilitando atenciones y recursos especializados, estructuras, sistemas y
entornos integradores y apoyos fisicos, normativos y de cualquier orden, que posibiliten
una igualdad de acceso a los beneficios sociales.

En el ambito de la bioética tal constatacion se desarrolla con los principios de no
maleficencia y justicia. El principio de no maleficencia se formula como La obligacion
de no lesionar la integridad de un ser humano. En la historia de la ética médica el
“Primun non nocere” ha sido el principio moral de la profesion. Dicho principio sigue
siendo la norma moral fundamental de los profesionales obligados a intervenir con el
objetivo de desarrollar la autonomia y/o proteger a las personas en situacion de
dependencia. Exige a los profesionales y cuidadores formales e informales disponer de
los conocimientos, habilidades y actitudes necesarias para que en su relacién con las
personas dependientes no se lesione su integridad y dignidad. Para ello se hara necesario
el desarrollo y seguimiento de buenas préacticas personalizadas que, con evidencia
cientifica suficiente en el caso de los profesionales, mejoren la calidad de vida de las
personas. El buen trato a las personas exige para ello, el desarrollo de la investigacion y
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la formacion, especialmente en aquellos &mbitos en que se dan situaciones especiales de
deterioro y dependencia, como son los problemas graves de desarrollo y los trastornos
del espectro autista, las discapacidades intelectuales que requieren apoyos
generalizados, las enfermedades neuroldgicas degenerativas y los procesos de final de la
vida.

En cuanto a la justicia, el respeto a la dignidad supone que las personas no sean
discriminadas en cuanto a las posibilidades de lograr una vida realizada en funcion de
factores como la edad, la enfermedad, el nivel de autonomia, etc. En su version
distributiva, la justicia estd decididamente mediada por las instituciones e implica
relaciones guiadas por el criterio del reparto equitativo de bienes y recursos con los que
se satisfacen necesidades y se potencian las capacidades. Hay situaciones que suponen
en si un atentado contra la justicia distributiva, y por tanto contra la dignidad, como
pueden ser los criterios de exclusién de determinadas prestaciones sociales en funcién
de la edad, la discapacidad, las molestias para terceros, etc... Podemos hablar, incluso,
de situaciones de maltrato que han sido provocados por la ausencia de recursos para la
atencion de necesidades basicas (como la ausencia de cuidadores familiares).
Afortunadamente el Estado, a través del sistema de servicios sociales ha asegurado la
atencion a las personas en grave situacion de dependencia.

Estos principios de no maleficencia y justicia reclaman a los responsables en cada caso:
e Formacion para los cuidadores y profesionales para evitar situaciones de riesgo

e Validacion de los procedimientos empleados en la atencion a las personas
dependientes, especialmente cuando los mismos puedan generar una limitacion
de derechos (restricciones, ingresos involuntarios, etc.)

e Iniciativas para mejorar la atencion a las personas dependientes como guias de
buenas practicas, formacion en ética, sistemas de calidad y control que incluyan
indicadores de calidad de vida objetiva y subjetiva.

e Establecimiento de medidas para evitar la discriminacion de las personas
dependientes en los servicios publicos como la asistencia sanitaria, el acceso al
trasporte, la participacion en las actividades de ocio, etc.

e En relacion al maltrato: instrumentos de prevencion, medidas de reparacion a las
victimas del maltrato, eventualmente castigo a los culpables.

3.3. Laautonomiay la beneficencia

Cuando nos planteamos como atender adecuadamente, conforme a su dignidad a las
personas dependientes, no nos conformamos con no hacer dafio y con evitar
discriminaciones o situaciones de exclusion. Pretendemos que las personas puedan vivir
de acuerdo a su modo de ser propio y puedan continuar su desarrollo biografico e
historico logrando una vida realizada. Para ello requieren apoyos, entornos y relaciones
que posibiliten alcanzar los propios objetivos.

Para lograrlo se necesita empoderar a las personas, haciéndole protagonista y
responsable de sus decisiones, conductas, bienestar y, en definitiva, de su “calidad de
vida”. Situandonos en este marco privado e intersubjetivo, y partiendo de que deben
asumirse también en él los dos principios anteriores, aparecen otras dos obligaciones
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éticas irrenunciables para tratar bien a las personas con mayores situaciones de
vulnerabilidad o dependencia para gestionar su vida de acuerdo a ellas mismas: el
respeto y desarrollo de su autonomia y la exigencia de beneficencia.

Quisiera aclarar que las relaciones asistenciales, sanitarias o de servicios sociales, se dan
en este marco. Son relaciones que pretenden afectar, transformar y modificar la vida
privada de las personas con el objetivo de superar las dificultades que le impiden
apropiarse de su vida, fomentar su salud y mejorar sus niveles de interaccion social.

En la Ley 39/2006, de 14 de diciembre, de promocion de la autonomia personal y
atencion a las personas en situacion de dependencia aparece como uno de los ejes
vertebradores de una atencion adecuada a las personas en situacion de dependencia: “La
atencion a las personas en situacion de dependencia y la promocién de su .autonomia
personal constituye uno de los principales retos de la politica social .de los paises
desarrollados. El reto no es otro que atender las necesidades de .aquellas personas que,
por encontrarse en situacion de especial vulnerabilidad, .requieren apoyos para
desarrollar las actividades esenciales de la vida diaria, .alcanzar una mayor autonomia
personal y poder ejercer plenamente sus derechos de ciudadania” (n° 1 de la exposicién
de motivos)

El principio de autonomia reclama respeto a la autodeterminacion de las personas con
las que entramos en relacion (familiar, profesional, de amistad, ocasional...). Se formula
como la obligacion de cada sujeto a respetar sus propios principios y valores y a
desarrollar el proyecto de vida que ha elaborado en funcion de los mismos. Dicho
principio  obliga a cada cual a actuar de acuerdo a nuestra conciencia moral
haciéndonos responsables de nuestros actos. Las personas, en virtud de su dignidad, son
capaces de proponerse sus propios fines, y ademas estan obligados a perseguirlos. El
respeto a la autonomia, requisito indispensable en una atencién de calidad, se desarrolla
en diversas direcciones. A continuacion presento brevemente algunas de ellas:

e Demanda contar con el permiso o consentimiento de los destinatarios de nuestra
relacion para acceder a su vida privada. El derecho a la privacidad, intimidad y
confidencialidad es una consecuencia de la obligacion de respetar la
autodeterminacion de las personas.

e Cualquier accion o intervencion en la privacidad de otra debe evitar no solo
imposiciones sino también engafios y manipulaciones, incluso cuando pensamos
que son por su bien. El respeto a la autonomia conduce a eliminar cualquier
obstaculo que impide a las personas tomar decisiones voluntarias y libres.

e EIl desarrollo de capacidades para la autonomia requiere aportar informacion
comprensible y completa de la situacién que una persona vive, asi como de las
alternativas que existen para dicha situacion, conociendo los riesgos y beneficios
de las mismas.

e Por ultimo requiere apoyos, intervenciones y recursos para facilitar la
comprension, la eleccion y la expresion de las propias decisiones. En ocasiones
sera necesario poner a disposicion de las personas recursos especiales como:
modos alternativos de comunicacion; instrumentos para conocer, explorar y
recoger sus valores y preferencias para ser tenidas en cuenta;...
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El principio de beneficencia es sin duda, como su nombre indica el principio mas
implicado en lograr el bien con las intervenciones asistenciales, lograr, no lo olvidemos,
el mayor beneficio y bienestar posible, el 6ptimo para las personas. Puede formularse
como la obligacion de procurar el bien a aquel de quien me siento responsable
respetando sus propios valores y proyecto de vida. Este principio es exigible, sobre
todo, a las personas que tienen relaciones de atencion profesional o de cuidado informal
con otras. Supone para los cuidadores:

¢ Que el bien que haga siguiendo criterios objetivos de mejora de calidad de vida,
sea valorado también como bien por la propia persona destinataria de la accién o
intervencion pues le ayuda a completar su biografia o proyecto de vida de
acuerdo a su modo de ser.

e Que, en el caso de que observen carencias de autonomia, orienten
prioritariamente la accion benefactora a potenciarlas todo lo que se pueda, y a
sustituirlas inicamente en lo que no se pueda.

e Que caso de tener que sustituir las decisiones de la persona, las opciones
elegidas tengan en cuenta los valores de la persona a la que se representa.

3.4. Laresponsabilidad y la prudencia

Cada persona tiene un modo Unico y distinto de percibir su realidad, la realidad de otros
y la realidad del mundo. Esta percepcion condicionara en gran medida sus decisiones, y
por tanto su estimacion de lo que es una vida buena y realizada, y de lo que considera
“calidad de vida”. No es posible conocer la verdad absoluta sino las diferentes verdades
de una realidad que se experimenta diferente, desde diferentes situaciones y
perspectivas: la de la persona usuaria o destinataria, la de su representante, la de los
familiares, la de los profesionales sanitarios, la de los profesionales de servicios
sociales, la de los gestores, etc. Los cuatro principios arriba mencionados y planteados
como universales no se entienden como absolutos sino que se considera que pueden
existir situaciones de excepcion en los que alguno o varios no se puedan respetar. Los
principios de la Bioética se aplican siempre a situaciones concretas y no siempre es
posible su actualizacion y la determinacion de qué es lo mejor para la persona
dependiente, por entrar en conflicto diversos principios, valores y responsabilidades.

En esos casos es necesario tener en cuenta a todos los afectados e implicados en la
decision y posibilitar un didlogo donde se expresen las diferentes perspectivas y
obligaciones morales de los implicados. La dignidad de cada persona exige
comprometemos responsablemente, no s6lo a dialogar, sino a deliberar para encontrar la
mejor solucion posible donde méas se protejan los principios éticos implicados. La
deliberacion es la concrecién del principio de responsabilidad tomando como partida el
compromiso beneficente con las personas dependientes, obliga a buscar una alternativa
que responda mejor al respeto a la dignidad de la persona y que pudiera ser
universalizable en cualquier situacion similar. “Responsabilidad es el cuidado,
reconocido como deber por otro ser, cuidado que a mayor amenaza de Su
vulnerabilidad, se convierte en preocupacién” (Jonas, 1995, p. 173).

Son muchas las situaciones de conflicto de valores en la atencion a las personas
dependientes. En el X Congreso Nacional de Bioética, celebrado en octubre de 2011 en
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Pamplona, organizado por la Asociacion de Bioética Fundamental y Clinica,
presentamos una encuesta sobre conflictos éticos en el ambito de los servicios elaborada
por el Comité de ética en intervencion social de Bizkaia al que pertenezco (CEIS, 2008).
El objetivo del estudio era detectar cuales son los problemas y situaciones que con
mayor frecuencia plantean problemas éticos a los profesionales de los servicios sociales
y cuéles son valorados como de mayor gravedad en orden al respeto a la dignidad y los
derechos de las personas dependientes.

A continuacidn, en la tabla 1, se recogen los conflictos éticos identificados por més del
30% de los profesionales que participaron en el estudio, como los mas frecuentes en
orden descendiente, (de mayor a menor frecuencia), y que fueron valorados como mas
graves por lo que supone de lesion a los principios éticos universales, y
consecuentemente a la dignidad de las personas usuarias (con una severidad puntuada
por encima de 2 en una escala de 0 a 3).

TABLA 1: Conflictos éticos mas frecuentes en la atencion socio-sanitaria a las
personas en situacién de dependencia

Actitud ante las agresiones de unas personas usuarias a otros/as

Negativa al tratamiento psiquiatrico en personas usuarias con problemas de conducta

Invasion de la privacidad en la atencion o intervencion de cuidado

Dificultades en el ajuste entre la distribucion de cargas de trabajo y la organizacion de
los recursos humanos, y las necesidades de las personas dependientes

Intentos de “salidas” en centros abiertos por parte de personas con competencia
limitada

No voluntariedad en el ingreso

Limitaciones de derechos de una persona para respetar los de otras personas

Empleo de medidas de sujecidn en personas con riesgos

Confidencialidad de la informacidn

Uso de espacios compartidos para personas con y sin demencia

Uso de la sedacién para problemas de conducta

Acciones ante el incumplimiento de las normas en los centros de servicios sociales por
parte de las personas usuarias

Alimentacién forzosa y problemas con su duracion
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Cualquiera de estas situaciones genera grandes dificultades para poder salvaguardar los
principios éticos propuestos. Solo a través del dialogo racional y la deliberacion préactica
se puede encontrar la respuesta correcta para cada situacion.

El profesor Gracia (2001) propone el método deliberativo para estos casos. Dicho
método exige: la escucha atenta de los argumentos de cada persona y/o parte; el
compromiso de intentar comprender la situacion completa en toda su complejidad; el
andlisis de los valores implicados; la argumentacion racional sobre las diferentes
soluciones o propuestas posibles y dentro de ellas de las mas optimas; la aclaracion del
marco legal de la solucién acordada. Dicho método pretende encontrar respuestas
prudentes y racionales, no respuestas verdaderas, sino aquellas, que siendo posibles en
las circunstancias concretas, permitan la actualizacion del mayor ndmero de valores
implicados.

Quiero hacer notar la insistencia en el compromiso de los implicados en la bisqueda de
una solucion responsable y prudente que resulte la mas adecuada para respetar la
dignidad de las personas implicadas, tras un proceso de deliberacion racional.

La deliberacion y la prudencia en la practica asistencial con personas dependientes se
concreta y desarrolla en:

e La participacion de todos los implicados en las decisiones, empezando por las
propias personas dependientes.

e La superacion de modelos paternalistas beneficentes y el desarrollo de modelos
asistenciales deliberativos que incorporen los valores éticos de los sujetos e
instituciones implicadas a la toma de decisiones.

e La capacitacion de los profesionales en habilidades de escucha y comunicacién

o El trabajo en equipo interdisciplinar donde las posiciones de los agentes queden
afectadas, y consecuentemente modificadas, desde la escucha de los argumentos
y conocimientos del resto.

e La incorporacion de la incertidumbre y la capacitacion para su manejo en la
practica asistencial.

e EIl desarrollo de comités de ética como drganos asesores que ayuden a la
resolucion de las situaciones de conflictos éticos en la atencion a las personas
dependientes.

4. LAS OBLIGACIONES ETICAS EN LA ATENCION INTEGRAL Y
CENTRADA EN LA PERSONAS EN SITUACION DE DEPENDENCIA.

Mi objetivo en este ultimo apartado es aplicar los principios anteriores a la atencion
socio-sanitaria integral a las personas en situacion de dependencia, es decir aportar
algunas normas éticas concretas que pudieran ser entendidas como recomendaciones y/o
criterios de actuacion en la atencion personalizada a estas personas.

En el ambito asistencial de los servicios sociales y los servicios sanitarios existen
normalmente cinco sujetos que entran en relacién (estén fisicamente presentes o no) y
participan tanto en las decisiones como en los cuidados y atencion (Goikoetxea, 2011):
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e La personal/s dependiente/s que entendemos es la que determina desde sus
valores y modos de ser propios cudles de las necesidades que tiene desean ser
cubiertas y en qué condiciones.

e La familia, allegados, y otras personas del entorno de la persona que se sienten
comprometidos con ella 'y con su bienestar en mayor o menor medida segun las
relaciones y vinculos establecidos previamente y sus propios valores, creencias y
circunstancias personales.

e Los profesionales que entran en relacion con el destinatario y sus familiares con
el objetivo de desarrollar intervenciones que posibiliten su capacitacion
personal, su inclusién social y su proteccion. Para establecer cuales son las
intervenciones adecuadas acudiran a los conocimientos y evidencias cientificas
en relacion a cada objetivo de la intervencion.

e La organizacion social (entidad publica o privada) que posee los recursos
necesarios para cubrir las necesidades y prestar los apoyos necesarios a las
personas dependientes.

e La sociedad, representada en los representantes politicos y en la administracion
publica, que determinan las prestaciones y la normativa que regula los derechos
de cada persona en virtud de determinados criterios éticos, legales y
econémicos.

Las obligaciones de estos actores son frecuentemente diversas: un usuario ( por ejemplo
una persona con dafio cerebral adquirido) tiene consigo mismo obligaciones
determinadas desde sus valores y su codigo moral (autonomia) , sus familiares estaran
obligados desde la afectacion que genera el vinculo afectivo que comparten
(beneficencia), los profesionales que le cuidan o le trata se sentirdn comprometidos a
mejorar sus indicadores de calidad de vida (no-maleficencia y beneficencia), un gestor
de un servicio sanitario o de servicios sociales procurara generar condiciones que
faciliten la recepcion de las prestaciones y sus beneficios (justicia distributiva), mientras
que un responsable politico estara obligado a generar las condiciones contextuales que
le permitan participar en la vida social en condiciones de igualdad de oportunidades
(justicia como equidad).

4.1. Tres niveles distintos en la relacion asistencial con las personas dependientes.

Las relaciones entre los intervinientes anteriores se establecen en diversos escenarios
influidos unos por otros pero con sus propias normas, procedimientos y objetivos en
cuanto a la atencion a las personas dependientes. Siguiendo la clasificacion de Sasia y
de la Cruz (2013), cuando hablamos de responsabilidad ética en la atencién a las
personas dependientes hablamos de tres escenarios:

e El nivel “micro” o privado donde se dan las relaciones entre la persona
dependiente y aquellos que le inspiran confianza como son sus familiares o
allegados y los profesionales del &mbito social y/o sanitario. En este ambito
ademés de la confianza serd indispensable el permiso o consentimiento de la
persona o su representante para acceder y modificar su privacidad de acuerdo a
sus derechos civiles y al respeto al principio de autonomia; forma parte de su
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ambito privado su cuerpo, sus propiedades, sus valores y creencias, Sus
emociones, etc. Cuando se da una pérdida de confianza, o una lesion en el
respeto a la autonomia de la persona, la intervencion o atencién concreta en
lugar de un beneficio se convierte en una amenaza de dafio y, como hemos
sefialado, puede a llegar a considerarse como una lesion, abuso o maltrato.

e El nivel “meso” o de la organizacion donde se dan las condiciones que
determinan en gran medida las relaciones entre las personas necesitadas de
cuidados y sus cuidadores. Los responsables de gestionar los recursos establecen
cuales se brindan y en qué condiciones para lograr el reconocimiento de los
derechos de las personas dependientes y la atencion a sus necesidades. Los
objetivos en este nivel se establecen en relacién a los fines de la relacion y seran
similares para el conjunto de los destinatarios o “clientes” de esa organizacion
gue estan en la misma situacion de valoracion o “dependencia”. En este apartado
es especialmente significativo la valoracion del grado de dependencia segun el
baremo establecido en la ley 39/2006, pues todas las personas de igual grado
tienen derecho a las mismas prestaciones y servicios en las mismas condiciones.

e El nivel “macro” o de las politicas sociales, cuyo objetivo es la integracion
social de las personas dependientes como ciudadanas y por tanto con capacidad
de participacion e influencia en la determinacion del bien comun. En este nivel
seran de especial influencia las asociaciones de personas dependientes, personas
con discapacidad y otros movimientos sociales y culturales que pueden
modificar la estimacion social de dichas personas, asi como los MMCC que
influyen en la opinion publica a la hora de determinar las prioridades en la
gestién de la vida social. Obviamente los responsables politicos seran los
encargados de determinar y exigir los minimos legales para que la atencion
integral socio-sanitaria a las personas dependientes se dé en situacion de
igualdad evitando cualquier discriminacion por su condicion personal y/o
contextual.

Soy plenamente consciente que realizo mi reflexion en un contexto concreto cultural, el
europeo, y en un marco legislativo en el que estdn reconocidos como derechos
subjetivos los derechos a la asistencia sanitaria y a los servicios sociales. Obviamente si
mi aportacién pretendiera incluir a las personas dependientes de otras culturas y paises
muchas de las cuestiones que desarrollo deberian ser cuestionadas y, muchas mas,
afiadidas, en virtud de exigir el reconocimiento de los derechos sociales en toda la
poblacion.

Por otro lado, y debido a las limitaciones de extension de este capitulo en el manual, y
dado que en otros capitulos se profundiza ampliamente en las cuestiones organizativas y
de politicas sociales en la atencion a las personas dependientes me centraré
especialmente en el ambito de la atencién.

4.2. Las obligaciones éticas en la atencion socio-sanitaria a las personas en
situacion de dependencia: “lo micro”

Las relaciones asistenciales son relaciones privadas de confianza donde se pretende
cubrir déficits y prestar apoyos para mejorar la calidad de vida de las personas. En éste
ambito el principio formal del reconocimiento de la igual dignidad se traduce en la
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obligacion de prestar aquellos cuidados e intervenciones necesarios para el beneficio
de la persona, entendido este como el desarrollo de la autonomia personal.

Cuando dicho compromiso lo realiza un profesional, ademéas de buscar el beneficio, se
pretende que su intervencion cumpla dos criterios:

Sea valorado como beneficio subjetivo por la propia persona dependiente pues le
permite acceder a posibilidades nuevas para desarrollar su proyecto de vida
desde el respeto a sus valores

Esté avalado por el principio de no-maleficencia, es decir cumpla con los
requisitos de evidencia cientifica necesarios para evitar riesgos o lesiones a la
persona dependiente.

Estas caracteristicas plantean cuatro exigencias éticas que considero inexcusables para
cualquier intervencion o asistencia socio-sanitaria en el ambito de la dependencia:

la primera obligacion es la de intervenir técnicamente bien para disminuir o
erradicar si es posible, la limitacion o disfuncion producida por las deficiencias o
discapacidades bioldgicas y/o psicosociales, bien para desarrollar en las personas
capacidades nuevas que le permitan llevar adelante dicha funcion
autonomamente. Quien realiza dicha intervencion técnica tiene una primera
obligacion ética minima de cumplir con el Illamado principio ético de no-
maleficencia 'y que se traduce como la obligacion de realizar unas
intervenciones de buena practica de modo que la persona no corra mayor
riesgo de dafio que de beneficio.

En segundo lugar la aplicacion de la buena praxis debe darse en condiciones de
justicia, evitando siempre cualquier discriminacion de acceso a programas e
intervenciones en virtud de la falta de estima social, de su discapacidad o de su
nivel de dependencia.

Sea posible, 0 no, la mejora objetiva en la funcionalidad, si la persona es, 0 ha
sido, autbnoma para tomar decisiones sobre la gestion de su vida psicosocial, la
tercera obligacion es la respetar su individualidad y ayudarle a apropiarse lo
mas posible de su vida tal y como orienta el principio ético de autonomia como
la obligacion de respetar el derecho de las personas a gestionar su vida
privada de acuerdo a su propio modo de ser, sin interferencia de nadie, incluido
el estado.

Por dltimo, en este primer nivel de relaciones privadas, existe la obligacion
moral con las personas dependientes a las que asistimos que viene generada por
su vulnerabilidad o amenaza de vulnerabilidad que es la obligacion de cuidado o
de proteccion. EI modo de relacionarse los profesionales, voluntarios,
allegados con las personas que cuidan determina que la relacion sea una fuente
de satisfaccion de necesidades o sea una fuente de sufrimiento que atenten, en
mayor o menor grado, la dignidad de la persona pues aquellos que se han
inmiscuido en su vida privada afectan su “vulnus”, su herida negativamente. Es
el principio ético de beneficencia el que nos obliga a un compromiso con las
personas que no pueden gestionar autbnomamente su vida, procurandoles los
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medios necesarios para cubrir sus necesidades. Hay que subrayar que la accién
beneficente de los profesionales no puede ser coactiva respecto a la persona a la
que va dirigida y que se tiene que poner siempre en relacion con el principio de
autonomia, esto es, respetar las creencias, los gustos y los deseos de la persona a
la que se pretende ayudar, respetar esa esfera propia, intima y privada en la que
no se debe interferir sin el permiso del sujeto.

Que la persona se integre y lleve una vida independiente y tan normalizada como sea
posible s6lo depende de ella misma en una pequefia proporcion: deben ser los otros los
que se aproximen a esa persona, los que salven la distancia que hay entre ambos. Como
recuerdan Beauchamp y Childress (1999), muchos actos autbnomos no serian posibles
sin la cooperacion activa de otros que permita que las opciones sean viables. Cuando la
persona dependiente no es autbnoma ni lo ha sido y por tanto no ha desarrollado valores
propios no es asi el “beneficio” debera evaluarse desde criterios objetivos de calidad de
vida bioldgica, emocional y social. Asi se recoge en nuestra legislacion que otorga la
tutela y la representacion en el “mayor beneficio” de la persona incapaz.

En la siguiente tabla recojo algunas exigencias concretas de la préctica socio-sanitaria
con personas dependientes que se emanan, a mi juicio, de las obligaciones anteriores
(Goikoetxea, 2008):

TABLA 2: Algunas actuaciones en el ambito privado

PRINCIPIOS EXIGENCIAS IMPLICADAS
ETICOS

e Investigacion y validacion de las intervenciones profesionales
e institucionales

NO- e Inspeccion y control de los cuidados a los incapaces y/o
MALEFICENCIA capaces muy dependientes

e Formacion y cualificacién de las personas que cuidan
e Coordinacién entre los diversos ambitos implicados

e Valoracién adecuada y precoz de las necesidades de las

personas

JUSTICIA e Determinacién objetiva y equitativa de los criterios de
inclusién y exclusion de las prestaciones y programas sociales
y sanitarios

e Eliminacion de aquellas condiciones de intervencion que
supongan exclusion, marginacion, aislamiento, confinamiento
o cualquier otra condicion de discriminacién

e Desarrollo de programas comunitarios de atencion a personas
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e Valoracion de la capacidad de gestidn de la propia vida de las
AUTONOMIA personas dependientes

e Informacion y consentimiento de las intervenciones que se
proponen realizar en la vida privada de la persona dependiente

e Respeto a la privacidad y confidencialidad en las instituciones
sociales

e Respeto a los modos de ser propios de las personas
dependientes

e Fomento de las instrucciones previas en las personas que
sufren enfermedades incapacitantes progresivas

e Reforzar positivamente las actuaciones de cuidado no
BENEEICENCIA profesionalizadas que permitan a las personas dependientes ser
atendidas en su propio medio o contexto y por las personas de
su confianza

e Impulsar la ética de la responsabilidad de los cuidadores

e Potenciar criterios objetivos de beneficio con las personas
incapaces

e Velar por el cuidado y proteccion de las personas dependientes
incapaces

e Impulsar los valores civicos de la solidaridad y responsabilidad
con las personas dependientes

Podemos apreciar que en este primer nivel de relaciones la dignidad de la persona se
juega en el vinculo, o los vinculos, que se establece con ella, es decir en el modo de
relacion. Un modo de relacidn instrumental (la persona dependiente es el medio para
conseguir mis propios objetivos) o paternalista (el bien de la persona dependiente es lo
que esté bien para mi) en la asistencia atenta contra las personas y su dignidad. Se hace
necesario por tanto desarrollar la responsabilidad como el reto de responder a las
necesidades del otro-vulnerable y capacitar a profesionales y familiares en actitudes
como la empatia y la aceptacion incondicional que posibiliten relaciones respetuosas
que desarrollen la estima de las personas.

4.3. La justa gestién de los recursos como exigencia ética en la asistencia a las
personas dependientes: “L.o meso”

Junto a la ética de la responsabilidad o el cuidado, basada en las necesidades y el
beneficio de cada individuo, es necesario desarrollar una ética de la imparcialidad o de
la justicia que conjugaria el principio formal del modo siguiente: Para respetar y
promover la dignidad de todas las personas estamos obligados a ““no discriminar’ en
cuanto al acceso a los servicios publicos a aquellas personas con mayor nivel de
vulnerabilidad generado por su dependencia o discapacidad (principio de Justicia).
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La ley 39/2006 plantea desde un criterio equitativo un catdlogo de prestaciones y
servicios minimos al que accederan las personas en las mismas condiciones:Servicios de
prevencion; Teleasistencia; Ayuda a domicilio para atencion a las necesidades del hogar
y para cuidados personales; Centro de dia y de noche; Atencidon residencial,
Prestaciones econdmicas vinculada a servicios previstos en el programa individual de
atencion, para cuidados familiares, de asistencia personal y para facilitar la autonomia
personal a través de ayudas técnicas o eliminacion de barreras.

No hay que olvidar que dado el alto costo que esta adquiriendo la atencion a la
dependencia, parece necesario comenzar a concebir el sistema de servicios sociales
como una empresa de servicios a los que pueda aplicarse los conceptos de calidad y
excelencia. Dicha concepcién plantea la incorporacion de la ética de la gestion a la
planificacion de los servicios sociales con los ciudadanos y en concreto con las personas
dependientes sin olvidar que la atencidn debe posibilitar atenciones personalizadas que
posibiliten la inclusion social (y no la exclusion) de las personas dependientes, en base a
su derechos a participar como ciudadanas en su comunidad de referencia.

4.4. EIl derecho a la integracion social de las personas dependientes como
ciudadanos: “Lo macro”

El reconocimiento de la plena ciudadania de la personas dependiente supone la
consideracién de la misma como “personas a la que se le reconoce el derecho y se le
garantizan las posibilidades de realizar su autonomia tanto en su dimensién privada-
civil, en la que le corresponde gestionar libremente sus proyectos vitales, como en su
dimension publico-politica, la que supone tener una participacion activa en la
organizacién y gestion en justicia de la sociedad” (Etxeberria, 2008).

En este nivel, el de las personas dependientes como ciudadanos, el principio formal del
respeto a la dignidad se puede traducir del siguiente modo: Respetar la dignidad de los
seres humanos “excluidos” o ““en riesgo de exclusidn social” nos obliga a promover
politicas sociales que fomenten su ““empoderamiento” y reconocimiento social
(principio de beneficencia).

En el contexto de sociedades abiertas y democraticas, la accion afirmativa o
discriminacion positiva es un recurso normativo que contempla medidas encaminadas a
corregir injusticias sistematicas que los miembros de determinados grupos han sufrido y
sufren por el hecho de pertenecer a ellos. Para avanzar en la integracion ciudadana de
las personas dependientes considero necesario que las estructuras, instituciones 'y
organizaciones socio-politicas deben avanzar en los siguientes aspectos:

e Abordar planes de prevencion de la dependencia a través de politicas y medidas
de sensibilizacién y favorecedoras de la participacion social, inspiradas, por
ejemplo, en orientaciones como las del envejecimiento activo, saludable o
socialmente productivo.

e Las personas en situacion de dependencia deben poder acceder a los mismos
servicios, entornos y oportunidades que el resto de las personas, pues, cuando
esto no ocurre, a su situacion de dependencia se une muy posiblemente una
situacion de exclusion social, produciéndose entre ambas un efecto
multiplicador.
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e Si las personas en situacion de dependencia son, como todas las personas,
portadoras de unos derechos y si, como resulta evidente, pueden presentar
limitaciones (a veces muy graves) para ejercerlos y defenderlos, los poderes
publicos deben garantizar su proteccion.

e EIl compromiso publico se traduce ademas en la continuacion proactiva de la
senda del disefio, ordenacidn, planificacion, despliegue, garantia, financiacion,
control y evaluacion del entramado de sistemas publicos y universales de
bienestar social en &mbitos como la garantia de rentas, la sanidad y los servicios
sociales.

e La participacion de las propias personas en situacion de dependencia, de sus
familias, de sus organizaciones representativas y del resto de agentes
involucrados es pieza clave de su condicion como ciudadanos. La participacion
social construye una ciudadania activa y permite tener voz a quienes tienen mas
dificultades para hacerla oir. Dicha participacion debe proyectarse en todos los
niveles en los que se da la intervencion: desde la elaboracién del plan individual
de atencion hasta el disefio de las politicas pablicas. La participacion mejora las
soluciones y genera credibilidad, confianza y legitimacién., nos mantiene alerta
para la mejora continua de nuestras respuestas.

e EI establecimiento y mantenimiento de medidas de accion positiva que
promuevan la integracion social de las personas dependientes en los contextos
sociales normalizados como el laboral.

La integracion como ciudadanos de las personas dependientes no coincide con
adaptacion al medio donde viven. En la integracion se salvaguardan las caracteristicas
diferenciales de los sujetos integrados, y en concreto sus modos de ser propios, sus
valores morales, sus obligaciones consigo mismo, sus costumbres diferenciales. Se da
un intercambio reciproco entre las personas que comparten de manera integrada la vida
en comun y el resultado de la misma es una configuracion nueva de la vida social. Si
eso no ocurre, no hay integracion sino uniformidad y coaccion para conseguir
determinados niveles de aceptacion social. La solidaridad junto a la justicia es la que
posibilita la integracion real de las personas dependientes en su medio social.

La dependencia nos interpela a todas las personas en tanto que todas somos parte de
redes familiares, comunitarias y sociales en las que nos podemos encontrar
cotidianamente con personas en situacion de dependencia y en tanto que debemos
responder a este primer nivel de compromiso que tenemos con aquellas que nos sean
proximas en mayor o menor medida. Por eso a la hora de hablar del compromiso social
en este nivel “macro” en relacion con la dependencia, es necesario impulsar programas
de solidaridad necesariamente asimétrica, es decir, una solidaridad que tenga
predileccion por las personas mas vulnerables o necesitadas.

5. CONCLUSION

Interdependiente puede ser un buen modo de designar la condicion humana en el
contexto de la reflexiébn moral. Nuestras carencias y necesidades nos empujan a la
relacion y en relacién con lo que no somos (los otros, el entorno, la cultura, la
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naturaleza...) vamos desarrollando capacidades y cualificandonos como humanos con
capacidad para una vida autbnoma y responsable.

En algunos momentos de nuestra vida, y en algunas personas de modo permanente, las
carencias especificas, déficits, requieren apoyos y relaciones especializadas para el
desarrollo de las capacidades humanas, como hemos visto que plantea Nussbaum.Las
personas en situacién de dependencia, en principio, deberian poder acceder a los
mismos servicios, entornos y oportunidades que el resto de las personas; cuando esto no
ocurre, a su situacion de dependencia se une muy posiblemente una situacion de
exclusion social, produciendose entre ambas un efecto multiplicador. Para evitarlo
deberian existir, cuando se justifiquen, servicios especificos que deberian configurarse
de modo que no discriminen o excluyan a ninguna persona en situacion de dependencia.
(IDTP, 2006).

La ley 39/2006 de 14 de diciembre de promocion de autonomia personal y atencion a
las personas en situacion de dependencia y la La Convencidon sobre los derechos de las
personas con discapacidad, adoptada en Nueva York el 13 de diciembre de 2006 en el
marco de las Naciones Unidas son un gran avance legislativo para la atencion y la
integracion de las personas vulnerables en virtud de su situacion de dependencia severa
y permanente. Suponen el reconocimiento de la igual dignidad de todas las personas y la
exigibilidad de prestar los servicios necesarios para el desarrollo de sus capacidades.

Sin embargo, el marco legislativo resulta insuficiente sin un compromiso ético con las
personas en situacion de dependencia que vaya mas alla de la exigencia de minimos de
justicia expresada en modo de derechos. Al reconocimiento de los derechos de las
personas dependientes ha de seguirle un compromiso sincero con vistas a crear
condiciones concretas de vida, estructuras de apoyo, mecanismos de proteccion y
solidaridad capaces de responder a las necesidades y a las dinamicas de las personas que
sufren una grave vulnerabilidad que les impide vivir de modo independiente y
autonomo. Inspirdndonos en Lévinas (1997) podemos afirmar que la vulnerabilidad no
es solo una descripcion neutral del de la condicion humana, sino una obligacién moral
normativa y universal que nos interpela a tener cuidado bioldgico, social, cultural y
espiritual de la vulnerabilidad de los seres humanos que viven en el mundo tecnoldgico.
Esta responsabilidad es inherente a todos y no puede delegarse, a mi juicio, en
especialistas de la “vulnerabilidad”, pero sobre todo no se resuelve en dichos
“especialistas” con propuestas “técnicas” y normativas legales universales. Dicha
responsabilidad debe asumir la perspectiva de la diversidad y la interdependencia, de
modo que acabe en las relaciones diarias, formales o informales, con la separacion entre
autonomos y dependientes, entre capaces e incapaces, entre sujetos de la accion moral y
objetos de la accién moral. (Guzman et al. 2009). Debe acabar en definitiva con un
modelo paternalista que considera a las personas en situacion de dependencia como
incapaces morales que deben ser cuidados de modo altruista, pues no tienen nada que
aportar al bien general y a la construccién social.

La calidad humana en el seno de una comunidad se mide con arreglo a su dedicacion a
la asistencia a los méas débiles y la perspectiva desde donde se plantea dicha asistencia..
Por eso la dependencia es ya uno de los grandes asuntos de la vida social. Es, sin duda,
una contingencia que puede afectar al anhelo individual que cada persona tiene de
realizacion personal y desarrollo humano integral. Pero también es un reto colectivo que
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debe generar preocupacion y reflexion social en relacion con la forma de comprender,
organizar y dotar de politicas sociales y recursos su abordaje. EI modelo de atencién
integral y centrada en la persona es, sin duda, una gran aportacion para avanzar en su
consecucion.
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