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“Lo personal como politico no es un simil, ni una metafora, ni tampoco una analogia...
Significa que la experiencia distintiva de las mujeres en tanto que mujeres ocurre
dentro de la esfera que socialmente ha sido vivida como personal -privada, emocional,
interiorizada, particular, individualizada, intima- de tal modo que conocer la politica

de la situacion de la mujer es conocer las vidas personales de las mujeres.”

(McKinnon 1982:534 en Fox 1995:150)
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1. Justificacion

La bioetica y los estudios de género son aparentemente dos disciplinas inconexas, pero comparten un
interés, un punto clave sobre el que giran, se configuran y construyen sus discursos: la vida. El
feminismo considera que es necesario tener en cuenta las condiciones en las cuales ella se hace posible;
esta misma pregunta es enunciada por Butler cuestionando cuéles son las claves que configuran la
“vidabilidad” (Butler 2001a). Por su parte, la bioética reflexiona en torno a las decisiones que en
muchas ocasiones deben tomarse respecto a la vida de las personas y las problematicas que esta genera.
De esta forma, a través de la importancia que se le otorga a cada una de las vidas, se imbrican las
cuestiones discutidas desde el &mbito bioético y las reivindicaciones que se realizan desde el
feminismo.

Aparece en este &mbito la configuracion desde una 6ptica filosofica. Cuando se pregunta por la forma
en la que se construye la vida, es necesario afirmar que aquello que es pensado es lo que tiene
ontologia; por ello es desde ese tener en consideracion donde se construye la existencia (Butler 1996).
Al mismo tiempo, la forma como se concibe la vida condiciona las formas de estar en un comité
bioético: cdmo se vivencia, las opiniones que en este se enuncian, etc. También es fundamental el
papel de las relaciones existentes entre las personas y la interaccién humana, que esta condicionada
por diferentes formas de ver el mundo (Marsico 2003).

Los comités de ética asistencial se erigen como elementos de consulta en el seno de los centros
sanitarios, en los cuales se desarrollan actividades de diferente naturaleza-orientadas a la atencion de
la salud de las personas. Aparentemente, si se tiene en cuenta la gran carga de estereotipos que se
constituye en torno a las mujeres y la ciencia, es necesario decir que estos marcan lo que son o deben
ser las caracteristicas y comportamientos razonables, esperables o incluso necesarios segun el género.
Esto, sin duda, influye en la participacion de nifias y nifios en la ciencia y también afecta al desempefio
y éxito diferencial de hombres y mujeres en carreras cientificas. (Porto 2010) Debido a la influencia

de estos estereotipos, la ciencia sigue siendo, al menos a nivel de visibilidad y de reconocimiento, cosa
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de hombres. Contrariamente a esto, llama la atencion que, en la Evaluacion de los Comités de Etica
Asistencial de Catalufia del afio 2014, los datos muestren que hay mas mujeres que hombres formando
parte de ellos: 404 mujeres frente a 247 hombres. ;Donde queda ahi la supremacia masculina? Si se
profundiza mas en el asunto, los datos comienzan a mostrar la desigualdad existente entre la presencia
de los géneros binarios. En lo que se refiere a los cargos que existen de forma obligatoria en estos
comités —presidencia y secretaria— la distribucion es diferente: aproximadamente un 50% del total de
las personas que presiden los comités son hombres. Contrariamente, en el cargo de secretaria el nimero
de mujeres se triplica respecto al de hombres. Por Gltimo, solo 201 hombres son vocales?! frente a 342
mujeres. Por tanto, estos datos reflejan que, de alguna forma, el género de las personas que forman
parte de los comités influye en la manera en que lo hacen. La perspectiva de género desde la que se
realiza la investigacion es, por supuesto, uno de los puntos que la condicionan. Por otra parte, es
remarcable la incursion en el mundo médico, sin pertenecer a este; se intentara tratar el tema de la
forma mas ajustada posible, siendo consciente de que esto también puede provocar dificultades en

algunos aspectos.

Finalmente, el tema debe ser tratado con total discrecién ya que muchos de los datos, las observaciones
y las opiniones no pueden ser revelados, porque influyen ya no solo a los profesionales que participan
en la investigacion, sino también a los pacientes que estos tratan durante el ejercicio de su labor
profesional. Por tanto, uniendo la bioética y los estudios de género, se espera aportar una nueva vision
de los comites de bioética, en la que se tengan en cuenta las experiencias de las personas que forman

parte de estos y también las interacciones que existen en estos espacios.

! Los vocales son aquellas personas que tienen derecho a intervenir en el transcurso de las reuniones, que después cuentan

con voz y voto a la hora de tomar decisiones, pero que no disponen de ningln cargo especial.
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2. Marco teérico

La bioética, como cualquier disciplina de pensamiento, ha tenido su desarrollo a lo largo del tiempo.
Dentro de los posibles espacios en los que puede darse la reflexion bioética, los comités de ética
asistencial son uno de ellos, siendo ampliamente significativos en el contexto catalan.

Por otra parte, se encuentran las cuestiones propias de los estereotipos de género, que pueden

influenciar sobre la forma en la cual las mujeres forman parte de estos comités.

2.1. LaBioética

2.1.1. Definiciones y desarrollo

La disciplina bioética nacio en Estados Unidos de América a finales de los afios 60, a raiz de una serie
de caracteristicas contextuales determinadas que tenian, y tienen, que ver con las posibilidades de los
investigadores de disponer de los medios adecuados para el desarrollo de la investigacién bésica o la
aplicacion practica de nuevas tecnologias; también tenian relacion con la preocupacion social creciente
sobre los derechos de los pacientes y por ultimo, con el papel de los medios de comunicacion en la
difusion de estos progresos (Abel i Fabre 2001). El doctor Francesc Abel construye una historia del
desarrollo del concepto desde sus inicios. En el momento de su nacimiento, numerosos profesionales
relacionados con la ciencia, y especialmente con la medicina, comenzaron a tener inquietudes
vinculadas con estos aspectos. Esto no significa que los conflictos éticos en relacion a la vida no
existieran con anterioridad, sino que el progreso cientifico y tecnologico de esos ultimos tiempos
produjo que estos proliferaran y que, por tanto, numerosos profesionales tuvieran que enfrentarse cada

dia con ellos.

Unido a esto, en el siglo XX comenzo el fendmeno de la globalizacion, durante el cual se produjo una
conexion de lugares y culturas, jamas imaginada hasta ese momento. A causa de ese proceso, aparecio

la necesidad de buscar formas de lidiar con los posibles conflictos culturales y de costumbres que
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chocaban entre si. Asi, la bioética no buscaba defender una actitud moral concreta ni tampoco ofrecer
respuestas cerradas, sino que, distanciandose de los posicionamientos morales extremos, esperaba
encontrar una reflexion bien fundamentada, critica y argumentada que se centrara en la singularidad
de la situacion concreta, atendiendo a cada caso en su particularidad (Comité de Bioética de Catalufia

2016).

Poco a poco, a través de su instauracion, se consider6 el hecho de conectar disciplinas para encontrar
un espacio de consenso; de esta forma, especialidades como la medicina, la ética, la economia, la
politica y el derecho, hicieron posible la creacion de una relacion intima, articulada a través del didlogo
bioético, que fue capaz, y a dia de hoy sigue intentando serlo, de arbitrar diferentes mecanismos y

herramientas para conseguir armonizar valores (Abel i Fabre 2001).

Las definiciones de bioética son multiples y cambiantes a lo largo de los afios; asi, a grandes rasgos se
puede considerar que la bioética es el estudio sistematico de la conducta humana en los campos de las
ciencias bioldgicas y de la atencién de la salud, en la medida en que esta conducta se analiza a la luz
de los principios y valores morales (Instituto Joseph i Rose Kennedy 1978). Segun el Comité de
Bioética de Catalufia la deliberacion bioética consiste en proporcionar una respuesta a la creciente
complejidad actual en la atencidn sanitaria y en las politicas de salud, fomentando, en la ciudadania en
general y en los profesionales de manera especial, la reflexion que ha de ayudar a conocer cuales
pueden ser las mejores opciones a tomar respecto de la vida en una sociedad de personas libres. La
bioética parece no tener mas remedio que existir; es necesaria, respecto a los cambios sociales,
tecnoldgicos, econdémicos, etc., que sufre el mundo en la época contemporanea (Comité de Bioética

de Catalufia 2016).

Desde su nacimiento, la definicidn de bioética ha sido modificada ampliamente, por eso es necesario
explicitar su desarrollo historico, para comprender también su posicion y significado actual. Durante

los afios 60 comenzaron a darse una serie de casos en los cuales aparecian conflictos éticos. En 1968,

10
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se elaboraron unos criterios diagndsticos de muerte cerebral en la Universidad de Harvard, que
produjeron un cambio sustancial en la certificacion del fallecimiento de una persona. Esta medida fue
el resultado de un diélogo interdisciplinario, realizado por profesionales de diferentes &mbitos, no
exclusivamente de la salud. Tan solo un afio mas tarde Callahan (Harvard) y Gaylin (Columbia)
crearon el Institute of Society, Ethics and the Life Sciences, teniendo como objetivo inicial ayudar a
orientar en los aspectos éticos a las politicas gubernamentales en materia de salud; este se convirtio en
un centro de referencia. Ademas, durante esos afios, el panorama espafiol, con Catalufia como pionera,

también introdujo programas formativos en cuestiones bioéticas.

En 1969 se recomendd, a nivel mundial, la creacidn de comités de bioética, para afrontar dilemas como
el de Quinlan, una joven que cay6 en coma a los 21 afios por tomar una gran cantidad de alcohol y
barbituricos, sufriendo dafios cerebrales irreversibles, que llevaron a sus padres a tener que resolver
conflictos en torno a la desconexidn de su hija de la respiracién asistida que la mantenia con vida. Asi,
aparecié la necesidad de mediar entre las creencias y los posibles avances que comenzaron a
expendirse en esta época. Con esa motivacion, se configuro el Informe Belmont en el afio 1974, que
identifico los tres principios bajo los cuales debia regirse la investigacion con seres humanos: respeto
por las personas, beneficencia y justicia. Los afios 80 se caracterizaron por ser una década de
proliferacion de documentos y por la gran epidemia del SIDA, de la cual en el afio 1981 se identificaron
los primeros casos. En Barcelona, se celebr6 un simposio sobre analisis y programas sanitarios
basandose en los principios de la bioética que resulté una gran novedad para quienes asistieron. Ya
entrada la década de los 90 fue precisamente cuando se notaron los cambios mas significativos; la
ciencia avanzo exponencialmente, y con ella las problematicas bioéticas: los farmagenes, los
transgénicos animales y vegetales, la clonacion, el xenotransplante. Finalmente es remarcable, en el

afio 1991, el nacimiento del Comité de Bioética de Catalunya, de la mano del doctor Abel.

11
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2.1.2. Los cuatro principios de la bioética

La bioética esta constituida sobre unos principios que la rigen, y a través de los cuales las personas que
integran diferentes comités pueden construir una guia del enfoque de lo correcto, de lo que es mejor
para el paciente. Los principios bioéticos nacieron con el Informe Belmont, resultado del trabajo de
cuatro afios de la National Commission for the protection of Human Subjects of Biomedical and
Behavioral Research. En ese primer momento, se constituyeron como tres: autonomia, beneficencia 'y
justicia. Este informe se enfocaba hacia la experimentacion, por eso después estos fueron modificados
para abarcar todo el campo de la bioética. El principio de autonomia, también denominado de respeto
de la persona, trataba de la necesidad de asegurar el respeto de las elecciones del paciente a la hora de
participar 0 no en investigaciones de caracter experimental y en relacion con este principio se
establecieron cuestiones como el consenso informado, que corrobora, supuestamente, que las personas
participan de forma consciente en los procesos, conociendo riesgos y consecuencias. El de
beneficencia se configuraba en el Informe Belmont a través de la negativa de producir dafios al
paciente, potenciando las ventajas e intentando minimizar los riesgos todo lo posible (Ciccone 2005).
En tercer lugar, aparecia el principio de justicia, que remarcaba la importancia de la distribucion
equitativa de los recursos sanitarios disponibles entre aquellas personas que los precisasen. Este Gltimo
es de naturaleza distinta, ya que no se refiere a cada paciente en particular, sino a las relaciones y
comparaciones que pueden existir entre ellos (Andorno 2012). A partir de aqui fue necesaria una
reelaboracion para introducir los principios dentro del area biomédica; y esta consistid, en ampliar y
especificar lo que habia aportado el Informe Belmont, separando del principio de beneficencia el de

ausencia de dafio, o también llamado de no maleficencia.

Actualmente, puede resumirse el significado de estos cuatro principios de la siguiente forma: el
principio de respeto de la autonomia del paciente, que busca el consentimiento informado por parte

del mismo, que elige libre y voluntariamente. Se destruye, asi, la concepcion paternalista de la

12
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medicina. El principio de ausencia de dafio o de no maleficencia, que explicita la necesidad de no
infringir ningun dafio sobre el paciente, ni realizar sobre este ningln acto que pueda causarle
consecuencias negativas. En tercer lugar, complementandose con el anterior, el principio de
beneficencia que establece que el mayor objetivo del profesional debe ser el bien del paciente, no solo
a nivel fisico, sino también psiquico, social, ambiental, etc. Y, por ultimo, el principio de justicia, que
coloca el énfasis en la distribucion de los servicios y de los medios que ofrece la medicina. Este pone
en evidencia los problemas sociales e invita, inevitablemente, a priorizar, teniendo que crear ciertas

jerarquias que ordenen la distribucion del derecho de los recursos para el cuidado de su salud.

A pesar de su fuerte elaboracion a nivel tedrico, la realidad es mucho més compleja que la teoria, los
principios por si solos son una guia, pero su aplicacion es mas complicada, ya que depende de cada

situacion y de la mirada de quien deba decidir sobre esta.

2.1.3. ¢Etica de principios o casuistica?

De esta forma, se da por descontado que es necesaria una ética comun, pero ¢;como debe ser dicha
ética? Se habla de justicia, de respeto, de autonomia y de no maleficencia, pareciendo que mayormente
se esta de acuerdo en que estos conceptos deben estar incluidos en el contenido de la ética, pero ¢cual
es la forma en la que deben intervenir en esta elaboracion? ;Como deben ser interpretados? Ante estas
cuestiones, es necesario hacer un pequefio repaso sobre la construccion que ha buscado unos principios
béasicos y fundamentales que pudieran servir de pauta o de criterio para distinguir el bien del mal, para

determinar la correccion o la incorrecion de las conductas.

La etica de principios es aquella que Kant culmina con el imperativo categoérico. Para él la ética o la
moral constituyen a las personas por el simple hecho de ser racionales. Por tanto, el ser humano es un
ser que razona, siendo los imperativos categéricos aquellos que ofrecen el criterio para resolver dudas
morales. Si Kant hubiera podido responder a las preguntas que hoy en dia existen sobre cuestiones

bioéticas, como ¢es positivo autorizar la clonacién embrionaria?, posiblemente hubiera dicho que la

13
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forma de responderlas correctamente era la aplicacion del imperativo de universalidad o el imperativo
de la dignidad humana, y que, por tanto, se debe hacer todo aquello que se quiera ver convertido en
universal. Para Kant no pueden existir excepciones a favor de intereses particulares. Uniendo esto al
principio de la dignidad humana, que tiene en consideracion que todo ser humano debe ser tratado
siempre como un fin y nunca como un medio, aparecen los dos imperativos kantianos, los cuales
afirman que todas las personas son iguales en derechos y dignidad. Asi, una ética de principios
considera que larazén por si misma es capaz de distinguir entre lo correcto y lo incorrecto (Kant 2002).
Sin embargo, en la préctica no es tan sencillo, ya que los principios carecen de contenido concreto por

lo que no proporcionan seguridad de que se toma la decision correcta.

Beauchamp y Childress (1979) realizan, de esta ética de principios, una lectura propia elaborando un
diagrama mediante el cual explican su forma de justificar los juicios morales, distinguiendo cuatro

estadios que buscan justificarse los unos a los otros, de abajo hacia arriba?.

» Teorias éticas

* Principios

* Reglas

22D

« Juicios particulares y acciones

Pero si algun autor destaca por trabajar la ética de principios, es Rawls, quien introduce el equilibrio
reflexivo, siguiendo el pensamiento aristotélico. Asi, considera que el equilibrio reflexivo existe

cuando las propias creencias o principios se aplican sobre las deliberaciones morales en casos

2 Esquema Beauchamp y Childress de Justificacion de los juicios morales. Incluido en Requena Meana, Pablo. (2005):
“Resefia de Modelos de bioética clinica. Presentacion critica del principalismo y la causistica”, Edizioni Universita della

Santa Croce («Dissertationes Series Theologica», XVIII), 156-7.
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concretos. En esos momentos, la parte universal y la concrecion pueden entrar en contradiccion, pero
siempre siendo las personas conscientes de ello, sin poder dejarlas de lado. De esta forma, los
principios siempre estan ahi, son el lugar desde donde se articula todo, ain cuando se sabe que estan
yendo en su contra. Junto con Rawls, otros autores se sittan en el principalismo y lo consideran como
el punto desde el cual elaborar todas las teorias y, donde apoyar las decisiones éticas. A pesar de toda

la elaboracion teorica, las criticas que aparecen sobre la ética de principios son numerosas.

La alternativa es la ética casuistica que, aunque no rechaza la ética de principios, considera que contar
unicamente con ellos se trata de un error. Asi, parte de la premisa de que el método adecuado se basa
en la siguiente forma de actuar: se comienza por analizar bien el caso concreto, no teniendo en cuenta
lo que puede tener en relacion con otros, sino sus peculiaridades. La casuistica ha sido ampliamente
trabajada a lo largo de la historia, resaltando en la Edad Moderna, muchos integrantes de la Iglesia
Catolica como, Paul Laymann y John Azor entre otros (Azor 1600 y Laymann 1625 en Pozo 2006).
Hoy en dia, la aplicacion de la casuistica es amplia y no solo abarca el campo ético y moral, como se
puede apreciar en estudios realizados sobre la paz, la ecologia o0 la prensa trabajada por Boeyink;
Pavlovic lo utiliza para la ingenieria, para la medicina y bioética Tomilinson y Wildes y para los
estudios feministas por Sichol, de los que se habla en la obra Ethics and imagination. Implications of

cognitive semantics for medical ethics de Anders Nordgren (1998).

A través de la aplicacion de este metodo se iran desvelando los principios morales y se pondra de
manifiesto que la dificultad de la decision no radica tanto en aplicar un principio ético fundamental,
como en resolver el conflicto entre los distintos factores concretos que entran en juego. Seguramente
la propuesta mas firme sobre la casuistica es la realizada por Albert R. Jonsen, William J. Winslade y
Mark Siegler, en su obra Clinical Ethics: A Practical Approach to Ethical Dicisions in Clinical

Medicine (1982). En esta, los autores ponen de manifiesto que, al abordar un caso, es necesario un
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método que se ajuste a las realidades existentes de cada situacion clinica y que, por tanto, se eviten las

discusiones en torno a principios abstractos.

Asi, tras el debate en torno a la bioética de principios y la casuistica, debido a que existen una serie de
circunstancias y miradas que ponen en continua cuestion la objetividad descriptiva por parte de la
observadora que evalta y delibera sobre los casos, es preciso introducir la bioética feminista, que

tendré en cuenta el sistema desigual en el que viven las personas.

2.2. La Bioética feminista

Es fundamental ver como el feminismo ha leido el campo de la bioética, por la pretension de ambos
ambitos de colocar la vida en el centro. La perspectiva feminista tiene en cuenta las variables como la
etnia, la clase social, la orientacion sexual, etc. que, aunque en muchos &mbitos siguen considerandose
como poco relevantes a la hora de elaborar un discurso alrededor y sobre una persona, son altamente
influyentes (De Torre 2010). Las autoras que han trabajado la bioética desde una perspectiva de género

son numerosas, las mas relevantes son:

Gilligan, quien destaca quizas mas por la significancia de su teoria como punto de partida de una
reflexién que por su propia teorizacién. Esta autora introdujo un tipo de pensamiento especifico que
incumbe a las mujeres, considerando que por su propia naturaleza tienen una concepcién ética
diferente, pero no menos valida como se habia pensado hasta entonces, sino basada en otros valores
que no son los que se habian priorizado hasta ese momento: las relaciones y la ética del cuidado. Asi
se configura la “ética femenina” como una responsabilidad comun y relacional, donde es necesario
incluir las relaciones de interaccion y responsabilidad que existen constantemente entre las personas.

De esta forma, todo se configura a través de la relacion con el otro.

Gilligan defiende la existencia de dos formas diferentes de razonamiento ético: la masculina que seria

aquella segun la cual los hombres estarian méas enfocados a los principios universales, mientras que

16



Dunia Cabrera Monfort
Los comités de ética asistencial: experiencias de género en torno a las cuestiones éticas

las mujeres serian mas capaces de construir las cosas contextualmente, y por tanto de fijarse en la

relacion con los otros, siendo mas casuisticas (Gilligan en Marsico 2003).

Noddings, por su parte, va mas alla que Gilligan; considerando que Unicamente la vision que se habia
tipificado como femenina es la legitima, y que absolutamente todo el mundo deberia, ajenamente al
género al que se adscriba, investigar la ética del cuidado, dejando de lado la ética de principios
abstractos (Marsico 2003). Asi, para Noddings tanto hombres como mujeres tienen que establecer su
relacion con el mundo a través de considerar que el resto de personas que lo co-habitan deben cuidar

y ser cuidados al mismo tiempo.

Held, sin aludir a los géneros binarios, considera que es necesario crear una teoria de caracter hibrido,
en la que sin restar valor a los principios generales que guian la vida, se debe buscar coherencia entre
estos y los juicios particulares, que se base en las vivencias y en los sentimientos que implican a las
personas Es decir, es necesario tener en cuenta tanto los principios de la bioética universales como la

posibilidad de aplicacion de estos en personas y contextos concretos (Ibidem).

A grandes rasgos, lo que promulga la bioética feminista es la aceptacion de la vulnerabilidad de las
personas y que la autonomia no es algo que se puede afirmar a la ligera. La universalidad, por su parte,
no debe ser tomada como objetiva, si no como relacional y culturalmente variable, ya que depende de
como las personas se configuran como sujetos y sujetas dentro de un entramado de relaciones de poder
(Butler, 2006). Se presenta desde esta Optica la opcion de afiadir a los principios clasicos otros mas
relacionales y sociales, como pueden ser la solidaridad, la empatia, el cuidado, la atencion a la
comunidad como escucha al bien comin y también a las minorias, etc. Es, por tanto, otra solucién que
propone valorar todo lo positivo que procede de la ética del cuidado, pero desvinculada del género

femenino, apta y disponible para todos y todas (Ibidem).
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2.2.1. Conocimiento situado

En relacion con la perspectiva feminista en la bioética, es necesario tener en cuenta el conocimiento
situado que desarrollé Haraway en su obra Ciencia, Cyborgs y mujeres: la reinvencion de la naturaleza
(1995). Esta autora considero que era necesario reivindicar la perspectiva politica que existe en toda
construccién de conocimientos que estan impregnados de valores, desestimando que el conocimiento
pueda ser universal y objetivo. Asi, para Haraway, hay que tener claro que cualquier creacion de
discurso y pensamiento esta situada en un marco y contexto concreto. Se evidencia la responsabilidad
sobre el sujeto porque actta en relacion a unos intereses y unas expectativas propias, que deben hacerse
conscientes enmarcandolas en un sistema de desigualdades de poder. Los conocimientos situados son
encarnaciones en las cuales la posicion en la que se sitla la persona que habla, desde donde esta mira,
define las posibilidades que tiene de actuar y de leer el mundo (Montenegro y Pujol 2003). De esta
forma, el contexto y la subjetividad toman relevancia y condicionan la interpretacion de los hechos.
Todo el entramado tedrico de Haraway permite destruir radicalmente la supuesta universalidad y
objetividad de la ciencia positivista y re-valida las formas de conocimiento parcial desde la pluralidad
de estas. Asi, los diversos puntos de vista pueden enriquecer, completar nuestra mirada y pueden crear
un prisma. Por ese mismo motivo, la autora utilizd el concepto de difraccion para explicar la

investigacion como un proceso de construir y hacer necesaria la declaracion de una posicion concreta.

2.3. Los Comités de Bioética en Catalufia

Los comités éticos hoy en dia estan presentes en todo el panorama espafiol, sin embargo, en un
momento inicial, Catalufia fue puntera en su creacion y fue donde aparecieron numerosos comités con
caracteristicas innovadoras que hicieron proliferar la idea de que estos eran necesarios para abordar
dilemas respecto al tratamiento de pacientes. El primero, y seguramente uno de los mas significativos
es el Comité de Etica Asistencial del Hospital de Sant Joan de Deu, fomentado desde el 1974, con el

nombre inicial de Comité de Orientacion Familiar y Terapéutica. Fue el primer centro hospitalario
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espariol en tener un CEA, promovido por Lluis Campos Navarro y Francesc Abel, que se unié el afio
1976. Ambos pretendian promover, mediante el comité interdisciplinario, un didlogo competente y
comprometido para hallar los caminos mas razonables en la toma de decisiones de carécter clinico
cuando surgian conflictos de valores morales (Abel i Fabre 2001). Es fundamental, también, el
nacimiento del Instituto Borja de Bioética de la mano de Abel tras su regreso de Estados Unidos en el
afio 1976. En este pais conocid, de primera mano, a las personas que ya estaban trabajando cuestiones

éticas. Fue, por tanto, el puente para la llegada de la bioética al Estado espafiol.

En el ambito autonémico es necesario resaltar el Comité de Bioética de Catalufia, que pretende abordar
las cuestiones que afectan a la sociedad catalana, a través de un enfoque de caracter plural,
multidisciplinar, no dogmaético y de total transparencia. Su formacién se configura dentro del mundo
de la medicina, la gestion sanitaria, las cuestiones juridicas, el &mbito social, las humanidades, etc. Por
tanto, desde un prisma interdisciplinario se dedica a conformar grupos de trabajo para analizar
cuestiones concretas. La forma de trabajar de estos grupos es asamblearia, mediante un procedimiento
en el que las decisiones las toman todas las personas que lo integran a través de un método

participativo. Sus funciones son las siguientes:

a. Elaboracion de recomendaciones para todos los profesionales, que funcionen como referente
para la accion ante diferentes situaciones éticamente problematicas en el desarrollo de la practica
clinica.

b. Emision de informes y protocolos que estén relacionados con las cuestiones que plantean
implicaciones éticas, relacionadas con los avances de la investigacion en el area de la biomedicina y
en las ciencias de la salud.

C. Organizacion de espacios de difusion con el objetivo de divulgar conocimientos,

recomendaciones, protocolos, informaciones, etc. del campo de la bioética. Analisis de casos concretos
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que provienen del gobierno de la Generalitat de Catalufia o de los diferentes comités de ética del
territorio y publicacion de recomendaciones

d. Promocion, dentro de la comunidad cientifica, de los programas de formacién e informacion
de las personas expertas, asi como entre las personas que no pertenecen al mundo de la medicina, para

motivar en ellas la reflexion critica y fundamentada sobre cuestiones bioéticas.

Este comité agrupa a numerosas personas que también estan en otros comités de diferentes hospitales
0 centros sanitarios, que se encargan de crear un marco donde todos los que comparten contexto puedan
encontrar ciertas directrices por las que guiarse. Respecto a la regulacion tiene en consideracion la
renovacion de sus integrantes o la gestién de las reuniones. Respecto a la cuestién de cuotas o
distribucion por género Unicamente se hace referencia a ello en el Decreto 166/2005, de 26 de julio,
por el que se regula el Comité Consultivo de Bioética de Catalufia -es decir, que solo influye a este
comité, no al resto de los que hay en el territorio catalan-, donde se establece que: “con el objeto de
perseguir la paridad de género, los nombramientos realizados al amparo de este articulo tenderan a

alcanzar una participacion minima del 40% de ambos géneros” (Decreto 166/2005, de 26 de julio).

2.4. Comités de Etica Asistencial de Catalufia

La bioética y los conflictos pueden ser tratados en varios tipos de comités, sin embargo, en este caso
concreto de los Comités de Etica Asistencial (CEAS), por su relacion con la cotidianidad ya que son
los que aparecen en los hospitales o clinicas donde se atiende directamente a las personas, son los
entornos que permiten la relacion directa entre profesional y paciente —y todo lo que les rodea—, que

es una de las que mas problemas éticos genera.

2.4.1. Caracteristicas y objetivos

Segun se indica en la Regulacion de los Comités de Etica de Catalunya, del afio 1993, el comité de

ética asistencial es un comité consultivo, de caracter multidisciplinar, que no tiene como objetivo
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sustituir la decision clinica que deben tomar los profesionales o quien realice la consulta; sino que debe
integrar varias ideologias morales en su entorno, y siempre tiene que estar al servicio de los
profesionales y usuarios de una institucion sanitaria con la finalidad de ayudar a analizar los problemas
éticos que puedan surgir, con el objetivo final de mejorar la calidad asistencial. Es significativo

destacar de los CEAs, el caracter voluntario de la participacion y no remunerado de la participacion.

Los comités de ética asistencial son un instrumento de ayuda a la toma de decisiones y estan enfocados
a la construccion de protocolos de actuacion, a los cuales pueden recurrir los profesionales como
elementos de ayuda y apoyo. Trabajan para fomentar la formacion en bioética tanto para los propios
miembros del comité, como para todas aquellas personas que se encuentren en el entramado de la

presentacion de casos: médicos, enfermeras, directivos, pacientes, familiares, etc. (De Lecuona 2009)

Es fundamental explicitar que por parte de los CEAs debe existir una pretension de llegar al resto del
hospital —o a los diferentes centros si se trata de una agrupacion—, con el propésito de no solo construir
un grupo de reflexién, sino provocar que la deliberacion ética esté presente en todos los espacios
posibles. De esa forma, también se legitima el valor del comité, viéndolo como un 6rgano que, aungque
no sea vinculante ni coercitivo de cara a las decisiones que se toman tras consultarlo, sea capaz de dar
directrices Utiles a las personas que acuden a él. Por esto mismo, también es necesario que los propios
comités, de diferente naturaleza, interaccionen entre ellos, que sean capaces de trabajar en red, creando
jornadas, cursos, formaciones, etc. Cualquier espacio donde se den conexiones e intercambios (Comité

de Bioética de Catalunya 2016).

Por otra parte, es completamente necesario evidenciar la tendencia al paternalismo. Esta actitud se ha
erigido a través de la figura histérica del médico aislado que tomaba decisiones sin tener en cuenta ni
a los pacentes, ni al resto de profesionales, que estan en contacto con ellos. Se dejaban de lado, los
distintos puntos de vista y las formas variadas de abordar una misma cuestion. A dia de hoy, se ha

hecho evidente la necesidad de tener en cuenta las caracteristicas de quien realiza la reflexion y las de
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la persona/caso sobre el cual se reflexiona. Por tanto, se ha transformado el paradigma paternalista
hacia una relacién de caracter mas participativo donde cada persona tiene el derecho de conocer todas
las caracteristicas de su historia clinica. Se ha pasado de la obligacion de atender forzosamente a
aquello que ordenaba el médico, a la posibilidad de que exista un didlogo de intercambio maltiple entre
el médico o médica, otros profesionales y el paciente, e incluso su circulo méas cercano (Cafiete,

Guilhem y Brito 2013).
2.4.2. Regulacion

Retomando el documento de Regulacion de los Comités de Etica de Catalufia del afio 1993, la
constitucion de un CEA es un hecho voluntario para los centros, aunque su composicion debe constar
al menos de siete miembros: profesionales médicos, auxiliares sanitarios, alguien perteneciente a la
direccion del centro y una persona que sea ajena a la institucion. Ademas existen otros puestos que
también deben ser incluidos en el caso de que existan dentro de la institucion: una persona de atencion
al usuario, alguien del comité de investigacion clinica, un representante de la comision de calidad
asistencial, alguna persona especializada en el &ambito juridico y, por Gltimo, representacion del sector
sanitario o de la region sanitaria del Servicio Catalan de la Salud; Estos dos Gltimos son los Unicos que
no necesitan desarrollar su actividad dentro del centro para formar parte del comité (Departamento de

Sanidad y Seguridad Social 1993).

Por otra parte, la renovacion del comité debe realizarse cada 4 afios, nombrando a todos los miembros
el director general de Recursos Sanitarios, aunque estos podran ser propuestos por la direccion. Los
objetivos, segun la regulacién, se constituyen de igual forma a como se hace en general: asesorar,
orientar y crear protocolos de actuacion y organizar cursos y formacion. Se deja claro que no se
encuentra dentro de los objetivos del comité pronunciarse sobre las posibles reclamaciones presentadas
respecto a la actividad asistencial (Ibidem). Respecto al funcionamiento de los comités, que disponen

de unas normas de funcionamiento interno que deben ser aprobadas por la persona que dirige los
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Recursos Sanitarios, deben hacerse como minimo dos reuniones anuales, en las que se programen
formaciones, se presenten casos, se elaboren protocolos, etc., y de las cuales los miembros deben

preservar la confidencialidad de la informacion a la que tengan acceso (Ibidem).

Respecto a las funciones que deben realizar cada una de las personas dependiendo de sus cargos no
existe una regulacion general catalana ni esta incluida en el Decreto del afio 1993, al menos de forma
explicita, sino que queda dentro de las competencias que son reguladas dentro del reglamento interno

de cada uno de los comités.

2.5.  Estereotipos de género

Actualmente, los estereotipos o0 normas de género siguen siendo una de las formas a través de las cuales
la desigualdad de género se reproduce. La realidad se constituye a través de formas de socializacion
diferentes desde el nacimiento, influyendo a mujeres y hombres, que finalmente se acaban
comportando como se espera (Botia-Morillas 2012). Segln estos estereotipos, que son ensefiados
sutilmente desde la familia, el colegio, los medios de comunicacion, etc. las mujeres tienen un papel
relacionado con ser esencialmente cuidadoras. Asi, como indica Chamizo, esta construccion
estereotipica muestra a la mujer que trabaja en su casa, que dedica todo su tiempo a cuidar a sus hijos
y que tiene como objetivo ultimo, la consecucion de la felicidad de estos y de su esposo (Chamizo
2003). Por tanto, socialmente las mujeres estan enfocadas a la atencion a los demés. Esto se evidencia,
también, en los cuidados a personas dependientes, especialmente ancianas; en los datos del IMSERSO
del afio 2005, se considera que el perfil sociodemogréafico de quienes cuidan informalmente es el de
una mujer de una media de 53 afios, casada, con estudios primarios y que se dedica principalmente a

las tareas del hogar (Julve 2011).

Tratando el tema de la bioética es fundamental remarcar que el papel de las mujeres en la ciencia ha
sido historicamente invisibilizado. Hoy en dia, a pesar de que las mujeres han accedido a muchas areas,

se continda pensando que los hombres son méas capaces de trabajar en cuestiones cientificas que las
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mujeres, ya que estas “son mas de letras”. Estas cuestiones forman parte de las expectativas de
formacion que desde la infancia influyen a las mujeres a la hora de escoger una de las posibles vias
dentro del sistema educativo (Fundacion Espafiola para la Ciencia y la Tecnologia 2005). Es decir, el
fomento de la presencia de las mujeres dentro del mundo cientifico de forma igualitaria, sigue siendo

una asignatura pendiente.

Aparentemente, los CEAs, espacio en el que se debaten problemas éticos y filoséficos, debieran
tratarse de un espacio mayoritariamente masculino, ya que el alejamiento de los nombres femeninos
también es remarcable en la historiografia de la filosofia. Parece que la filosofia se ha construido
siempre en masculino, siendo lo femenino lo otro, aquello que Unicamente puede quedarse
reflexionando para si mismo, no para el conjunto de la humanidad (Torchia 1997). Relacionando la
presencia de mujeres, aparentemente no estereotipica, en un espacio de reflexion como los CEAs,
puede retomarse la vinculacion con la normatividad en cuanto a las profesiones de estas, ya que, como
muestran los datos es imposible que no exista presencia femenina en este dmbito cuando las
estadisticas son las siguientes.® Segln los datos del curso 2013-2014, dentro de las personas que
estudian alguna especialidad de ciencias de la salud, el porcentaje de mujeres es de casi el 70%.
Respecto a la cantidad de personas que se gradian también es ciertamente reveladora, ya que es todavia
superior al anterior: el 74,3 % del total de graduaciones en este ambito son de mujeres*. También
dentro de las ciencias sociales llama la atencion el gran porcentaje de mujeres que finalizan sus

estudios: un 65,2% frente a un 34,8 de hombres® (Ministerio de Educacion, Cultura y Deporte 2015).

3 Ver anexo 1 Tabla 1 sobre la Composicion de los CEAs segun sexo incluida en la Evaluacion de los Comités de Etica
Asistencial de Catalufia de 2014.

4 Ver anexo 2 Grafico 1 sobre Distribucion de los estudiantes de Grado, 1%y 2° Ciclo por rama de ensefianza y sexo. Curso
2013-2014. Matriculados. (Referenciado en el anexo)

5 Ver anexo 3 Graéfico 2 sobre Distribucion de los estudiantes de Grado, 1y 2° Ciclo por rama de ensefianza y sexo.

Curso 2013-2014. Egresados. (Referenciado en el anexo)
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Las mujeres, a pesar de que siguen estando menos presentes que los hombres en &mbitos cientificos,
son mas numerosas en espacios en los cuales se discute sobre problemas causados por el choque entre

los avances cientificos y la moralidad.

Concretamente dentro de estas ramas de estudio deben destacarse dos disciplinas, en las que la
feminizacion es, si cabe, mas notable que en el resto: enfermeria y trabajo social. Estas dos profesiones

son analizadas por Lorente, a través de la feminizacion que define como:

“Un proceso de larga duracién en el que pueden identificarse los
acontecimientos y fendmenos que provocan la génesis,
consolidacion y transformaciones de précticas sociales
relacionadas con lo que culturalmente es asignado a lo
femenino, presupone un modo de construccion de las
identidades de género y concreta sentidos en la organizacion

social de las relaciones entre los géneros” (Lorente 2004:48).

Asi, dentro de enfermeria y trabajo social aparece la influencia del estereotipo, por dos vias diferentes.
En primer lugar, las mujeres, por socializacion, estan basicamente enfocadas a escoger profesiones o
estudios del &mbito social, como es este caso. Pero, ademas, sobre estas profesiones ampliamente
feminizadas existe el estereotipo del comportamiento de las personas que las llevan a cabo, como es
el caso de las enfermeras de las que se continla esperando que muestren actitudes consideradas como
femeninas, como puede ser la generosidad, la servicialidad o la cordialidad. Esta totalmente
relacionado con la imagen social de madre/monja/servidora que parece tener que estar siempre

dispuesta a prestar los cuidados que sean precisos (Burguete, Martinez y Martin 2010).

Los estereotipos estan en la educacion de las personas desde el momento en el llegan al mundo. Sin
embargo, que los estereotipos existan y que se hagan patentes en muchas situaciones, no significa de

forma necesaria que las personas Unicamente puedan actuar correspondiéndoles, sino que pueden
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también subvertirlos. Para ello es necesario introducir la diversidad de género como un factor
enriquecedor, creando una masa que sea critica y que pueda fomentar la capacidad empoderadora de
las mujeres, trabajando en grupos de mujeres y hombres para que puedan experimentarse nuevos

modelos de relaciones (Alfonso y Aguado 2012).

2.5.1. Ellenguaje

El lenguaje es un fendmeno social que esta presente en la mayoria de especies, creando, en el caso de
los humanos, la vida social. Es a través de él que se les da valor a unas cosas y a otras no; es la
herramienta mediante la cual se crea el mundo. Asi, por medio del lenguaje, del que ninguna sociedad
puede separarse, se refleja el modelo de colectividad que existe en un contexto determinado, ya que
todas las posibles acciones estan registradas mediante este lenguaje. Pero, partiendo de la base de que
existen distinciones y estereotipos de género y que, por tanto, las personas habitan una sociedad
patriarcal y desigual, ¢se registra la existencia de un sujeto femenino en el lenguaje? Segun Facio, la
cultura no lo hace y con ello, el lenguaje que en ella esté instaurado tampoco. De esta forma, el uso de
un lenguaje que prescinde del sujeto femenino consolida su ausencia y proyecta hacia el futuro una
sociedad en donde una mujer y un hombre no valen lo mismo. A las mujeres les ha sido negado el
poder de crear, impidiéndoles tener una subjetividad (Facio y Fries 2005). Cavarero también desarrolla
su pensamiento en este sentido, considerando que los hombres se dicen y se piensan a si mismos,
porque ellos son precisamente ese lenguaje y ese pensamiento, donde las mujeres siempre son objetos

y nunca participan como sujetos (Cavarero 1987).

Aparece, frente a este lenguaje desigual, la necesidad de constituir un sistema donde tengan cabida
mujeres y hombres, confeccionando unos codigos que hablen para todos y todas, y que permitan a las
mujeres tener un espacio dentro del discurso. Por ello, es necesario explicitar que el lenguaje no sexista

no se queda en el nivel linglistico, sino que va mas alla: si se utiliza trascendiendo lo politicamente
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correcto, dota a las mujeres de existencia. No se trata de un capricho, sino que pretende evitar la

invisibilizacién del género femenino (Castro 2008).

Son numerosos los argumentos existentes para la defensa del lenguaje inclusivo, pero igualmente
aparecen reticencias de ciertas areas influyentes dentro del panorama espafiol, como son algunos
catedraticos de la Real Academia Espanola: “una soplapollez” segun Arturo Pérez-Reverte; “una
mojigateria, una ridiculez, una cursileria” es lo que considera que es Javier Marias o algo como “el
lenguaje feminista cofiazo” segiin Manuel-Luis Casalderrey (Ibidem). Resulta, a pesar de las demandas
de la necesidad de incluir lo femenino en el lenguaje, complicado que las personas se pongan de

acuerdo respecto a las posibilidades de esto.

2.5.2. Mecanismos conversacionales y dindmicas

Para hablar de los mecanismos conversacionales es necesario tener en cuenta los diferentes enfoques
que se han tomado frente a este tema desde una perspectiva de género. EI Gobierno de Espafia elabord
en 2013 una Guia Préctica de Comunicacion con Perspectiva de Género en las Actuaciones
Cofinanciadas por los Fondos Estructurales y el Fondo de Cohesion, la cual se trata de una herramienta
que quiere funcionar como un documento que promocione la introduccion del enfoque de género en
las acciones de comunicacion de dichos fondos (Gobierno de Espafia 2013). Segun esta guia se
considera que las mujeres y los hombres utilizan un lenguaje verbal y no verbal diferente, que se fija
la atencion en el mensaje y en como este es transmitido de forma distinta y que también existe distancia
en el interés existente; que las mujeres plantean menos cuestiones y hablan menos en publico o que
los hombres acostumbran a interrumpir méas que las mujeres, las cuales son interrumpidas, son dos de
los ejemplos que ilustran estas diferencias (Ibidem). Respecto a los mecanismos conversacionales se
han elaborado numerosas teorizaciones que siguen esta linea; se ha partido de la premisa de que los
hombres, obligatoriamente, poseen el mando de las dinamicas, debido a las desigualdades que existen

entre mujeres y hombres, que imposibilitan que sea el género femenino el que domine las
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conversaciones (lllich 1982). Asi, parece ser que las dinamicas ponen de manifiesto la posicion que

cada hablante se adjudica a si mismo y al resto de personas, dentro del proceso de la interaccion.

Sobre este tema Tannen ofrece una nueva mirada; para ella el significado que tiene cualquier estrategia
lingUistica puede modificarse, dependiendo del contexto, pero también de los estilos conversacionales
y estrategias de las personas que participen, y de la interaccion que exista entre ellas (Tannen 1996).
Por tanto, el circunloquio, la interrupcion, el silencio, la proposicion de temas y el conflicto, no tienen
en si mismos una significacion, ni tienen porque otorgar o restar poder a la persona que los utiliza, ya
que todo depende de la intencionalidad con la que sean utilizados. Por lo tanto, se evidencia que
analizar una conversacién y averiguar quién gobierna en esta no es tarea sencilla y que no existen unos

mecanismos que sean objetivamente positivos o negativos (Ibidem).

2.5.3. Liderazgo femenino

En relacién a los estereotipos de género y de cara a que el nimero de presidentes y presidentas de
comités que pasaron la evaluacion del afio 2014 que es de 21 hombres frente a 22 mujeres
(Departamento de Salud 2014), es fundamental introducir la forma en la que se configura el liderazgo
en relacion al género. Tomando la definicion de liderazgo, segun la cual se trata de un proceso de
caracter dindmico que incluye tres elementos: el contexto en el que se desarrolla la accion, el o la lider
y los acompafiantes que estan a su alrededor, se puede considerar que se trata de un ejercicio de poder
al que se entra como una forma de establecer relaciones con otras personas en el llamado juego de las
influencias (Hurtado, Santa Cruz y Valdes en Guerrero 2002). Asi, ¢cual es el papel de las mujeres
respecto a posiciones de liderazgo? ¢ Se puede hablar propiamente de liderazgo femenino o solamente
esta palabra obedece a rasgos caracterizados como socialmente masculinos? ¢Utilizan hombres y

mujeres distintas formas de liderazgo? (Munduate 2003).

No es posible asegurar que exista una forma de liderar un grupo que se relacione directamente con el

género de las personas; lo Unico que se puede explicitar es lo que cominmente se considera, que existe
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una tendencia a que los hombres tengan un comportamiento mas ‘autocratico’ y a que estén ‘orientados
a la tarea’; en contraposicion, las mujeres son normalmente consideradas mas ‘democraticas’ y
‘relacionales’, cosa que, de nuevo guarda relacion con los estereotipos, ya que se caracteriza al sexo
femenino por su generosidad, mostrar interés por los demas, tener sensibilidad, por ser ampliamente
comprensivas, etc. (Cuadrado 2003) Asi, parece ser que las mujeres poseen una ‘mirada mas humana’
que provoca que tomen las decisiones pensando en el bien de las personas. Ademas, también se
caracteriza a los hombres como maés aferrados a sus posiciones de poder, haciendo todo lo necesario
para no quedarse sin ellas (Barril 2001). Por tanto, existen unas formas que son consideradas como

femeninas y masculinas en relacidon al liderazgo y a la forma en la que se dirigen las dinamicas.

2.6. Estatusy profesion

Es necesario introducir el concepto de estatus, y mas hablando dentro del mundo médico ya que, segln
autores como Parson, la funcion que los médicos y médicas tienen a nivel social es controlar la
desviacion y evitar su existencia (Urteaga 2008), por lo que su clasificacion social estara relacionada

con las posibilidades que tienen de llevar este control a cabo.

El término estatus proviene del latin status y significa originalmente condicién o estado; actualmente,
esta palabra designa el reconocimiento que tiene alguien dentro de la sociedad. Se trata de la posicion
social de una persona, que viene determinada por su situacién econdémica, su actividad profesional y
por el prestigio individual (Fernandez 2001). De esta forma, desde el campo de la sociologia el estatus
puede definirse como “la posicion que un individuo ocupa en un grupo social” (Merril 1974 en Zino
2000). Dentro de la sociologia de las profesiones, hay que destacar a Max Weber, quien en 1901
introdujo un modelo de estratificacion social basado en los conceptos de clase y estrato social. Esta
teoria, ademas, considera que el estatus es la forma mas general y persistente de estratificacion, en
donde las recompensas de naturaleza econdmicay el poder no son valoradas por si mismas, sino porque

son indicadores simbolicos de un estatus elevado (Fernandez 2001).
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Respecto al estatus concreto de los médicos este se define dentro de los entramados internos de la
profesion médica. Se trata de un concepto multidimensional que incorpora la distribucién de la riqueza
y del ingreso, del prestigio y del poder. Segin Weber, el estatus se refiere a una demanda eficaz de la
estima social en términos de privilegios positivos o negativos. No son numerosas las investigaciones
que estudian todas las dimensiones del estatus en el seno de la profesion médica, aunque si han
proliferado las que se centran en examinar las barreras con las que se encuentran las mujeres para

alcanzar un estatus igual al de los hombres (Duran-Arenas 2001).
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3. Marco epistemologico

Desde una optica feminista, surge la eleccion del marco epistemolégico en el que se situaré la presente
investigacion: el conocimiento situado desarrollado por Haraway, que aparece en su obra Ciencia,
Cyborgs y mujeres: la reinvencién de la naturaleza (1995). Esta autora confecciona una teoria que
reivindica la perspectiva politica de los procesos de investigacion y considera que todos los
conocimientos estan cargados de valores, por lo que en ningun caso son objetivos, hay que tener claro
que el conocimiento esta situado en un marco y contexto concreto. De esta forma, Haraway coloca la
responsabilidad sobre el sujeto que investiga porque actla en relacion a unos intereses y unas
expectativas que son concretas; esto es precisamente lo que hay que reconocer y enmarcar en un
sistema de desigualdades de poder, siendo conscientes de ello. Por eso mismo, considera que la
perspectiva feminista debe estar siempre presente en todos los procesos que se llevan a cabo en una
investigacién. Se reconoce, desde la perspectiva de Haraway, el conocimiento parcial que, sin duda,

condiciona la forma en la que la investigadora se acerca y analiza su objeto/sujeto de estudio.

A través de esta consideracion del marco epistemoldgico es necesario dejar clara una localizacion
determinada de la autoria a través de una serie de rasgos principales que configuran el lugar de partida:
mujer, blanca y perteneciente del mundo académico, son los rasgos principales que configuran la
identidad de la investigadora, por lo tanto, se entra a investigar el tema desde una posicion, sin duda,

privilegiada.

3.1 Contextualizacion

Respecto a la contextualizacion, se ha decidido realizar la investigacion en el ambito de Catalufia, por
su significancia dentro del panorama espafiol respecto a la creacion de comites éticos. Catalunya fue

puntera en la creacion de comités y, ademas, a dia de hoy cuenta con un nimero extenso: tan solo
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teniendo en cuenta a comités de ética asistencial, que son los que se estudiaran, Catalufia cuenta con

maés de 60, incluyendo los que pasaron la evaluacion del afio 2014 y los que no.

Asi, la pregunta de investigacion sobre la cual se construye el trabajo es ¢Como se configuran los
Comités de Etica Asistencial respecto al género? En relacion a esta cuestion se han elaborado los

objetivos que articularan el proceso, que son los que se exponen en el siguiente apartado.
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4.  Obijetivos®

4.1. Objetivo general: Conocer como se configuran en relacion al género los comités de Etica
Asistencial en Cataluiia y las experiencias de las personas que forman parte de estos.

4.2.  Objetivos especificos:

1. Verificar la existencia de una relacion entre el género, los perfiles profesionales y los cargos

de las personas que integran los Comités de Etica Asistencial.

2. Analizar las dindmicas de conversacion que existen dentro de los comités en relacion al género
y el estatus.
3. Conocer la autopercepcion de las personas respecto a sus vivencias, tanto a nivel de relacion

con los otros miembros, como a nivel individual.
4. Dilucidar si las perspectivas respecto a la vida de las mujeres que forman parte de los comités
son diferentes respecto a las de los hombres, es decir si realmente existe “una mirada femenina” que

piense en hacer las cosas de otra forma.

& Ver anexo 4. Tabla 2 Relacion entre los objetivos y las hipdtesis.
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5. Hipotesis

A continuacion, y relacionando los objetivos con el marco teorico, se han elaborado hipdtesis sobre

los posibles resultados de la investigacion, que son las siguientes.

En relacion a los datos sobre la feminizacion de algunos perfiles, la hipétesis siguiente, que conecta

género, perfiles profesionales y cargos de las personas que forman parte de los comités es:

A El nimero de mujeres dentro de los comités de Etica Asistencial en Catalufia es mayor debido

a la feminizacion de algunos perfiles, mayormente enfermeria y trabajo social.

Por otra parte, se enmarca otra hipOtesis de investigacion, relacionada con las dindmicas de
conversacion, analizadas desde la Optica de Deborah Tannen y la polisemia de las estrategias

linglisticas; estas hipotesis son las siguientes:

B. Los hombres dominan las dinamicas de los comités debido, precisamente, a su género.

C. Existe una influencia del estatus dentro de las dinamicas.

D. Hay un perfil determinado, enfermeras y trabajadoras sociales, que acude a presentar casos.
E. Existe un perfil determinado de personas que protagonizan los casos.

F. El lenguaje no es inclusivo.

Respecto a las experiencias de las personas que forman parte de los comités se han elaborado las

siguientes hipotesis:

G. La percepcion subjetiva de las personas respecto a su comodidad en el comite, tanto de los
hombres como de las mujeres, suele ser considerada buena.

H. La influencia de pertenecer al comité sobre la vida de las personas es positiva, y eso es comun
en ambos géneros.

l. La llegada al comite de las mujeres es mas subjetiva que la de los hombres.
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J. Las mujeres presentan mas casos.

K. Para todas las personas el comité es un elemento importante.

Por ultimo, sobre la investigacion en torno a las perspectivas de las personas que forman parte de los
comités de ética asistencial, dependiendo de su género, se han introducido, a través de la ética de
principios y la ética casuistica, dos formas diferentes de hacer o de razonar, relacionadas al mismo
tiempo con los estereotipos de género, que consideran que las mujeres son mucho mas altruistas y
contextuales, mientras que los hombres tienden mucho més a la universalizacion de los conceptos. La
hipotesis que se deriva de ello es:

L. Las deliberaciones en relacién al género de las mujeres estan elaboradas desde una légica

mas casuistica, mientras que las de los hombres es mucho més de principios.
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6. Metodologia

En este capitulo, en primer lugar, se explicara la poblacién y la muestra, justificando porque ha sido
escogida y cudles han sido los criterios para ello. A continuacion, se presentaran las variables a través
de las cuales se estructuran los objetivos de investigacion. Tras esto se hablara de la elaboracion de las
técnicas de recoleccion de datos: solicitud de datos cuantitativos, observaciones y entrevistas, con el
consecuente desarrollo del proceso de estas. De esta forma, a través de los datos de formacion de los
comités se espera conocer las estructuras de estos; mediante las observaciones se apreciaran las
relaciones y dinamicas que se dan dentro de ellos contrastandolo con las experiencias narradas en las
entrevistas. El andlisis de los resultados extraidos sera el siguiente apartado; en él se explicaran las

categorias y subcategorias a través de los cuales se configurara dicho analisis.

6.1.  Disefio investigacion

Una vez expuesta la justificacion, el marco teérico, los objetivos y las hipotesis de esta investigacion
es el momento de presentar la metodologia que se utilizara para realizarla. El estudio tendré un caracter
exploratorio, ya que es un tema que no se ha trabajado con anterioridad desde la perspectiva
seleccionada y sobre el que existen muchas dudas: “Tienen por objeto esencial familiarizarnos con un
tema desconocido, novedoso o escasamente estudiado. Son el punto de partida para estudios
posteriores de mayor profundidad” (Ander-Egg 1995:35). Dicha metodologia sera mixta; cuantitativa
para conocer la relacion entre los cargos, el genero y la profesion. Asi a través de un analisis bivariante,
se construira una imagen global de los comités de ética asistencial. Por otro lado, en relacion a la parte
de técnicas de investigacion cualitativas, que se utilizara para captar la profundidad de las experiencias
de las personas y las dinamicas de los comités, las técnicas de recoleccion seleccionadas seran las

observaciones y las entrevistas semiestructuradas.
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6.2. Poblacién de estudio

La poblacion de este estudio, debido a su gran significancia como personas que realizan consejos sobre
cuestiones bioéticas, estd formada por todos aquellos profesionales que forman parte de comités de
ética asistencial en Catalufia (CEAS). Desde una éptica mucho mas amplia, seria interesante decir que
puede ser significativa la impresion de cualquier persona frente a la vida, sin embargo, las opiniones
de la gente que no forma parte de ningin comité, ni grupo similar son menos trascendentes a la hora

de influenciar las opiniones o decisiones de otras personas.

6.3. Seleccion de la muestra

La seleccion y reclutamiento de los participantes de los CEAs ha sido altamente condicionada por los
contactos que ha proporcionado una persona experta en cuestiones bioéticas, por lo que se ha utilizado

el mecanismo de bola de nieve a través de dicha persona.

Para llevar a cabo la investigacion ha sido preciso contar con tres muestras diferentes. En lo que se
refiere al estudio de la formacion de los comités, se han escogido los CEAs que pasaron la evaluacion
de 2014, ya que se ha considerado que son los que estan mas activos, ademas de aquellos que se han
sometido a cierta evaluacion respecto a su formacién, tratamiento de los casos, etc. De un total de 43
Comités de Etica Asistencial que pasaron dicha evaluacion, se han conseguido datos de 32; se
considera que este analisis puede ser representativo porque el porcentaje de datos respecto al total es
considerablemente elevado, valorando el caracter hermético de muchos de los comités y el complicado
acceso, por temas de confidencialidad de los datos que se debaten en estos espacios. A esta cuestion
se afiade que las personas que dirigen los CEAs tienen agendas complejas y, en muchos casos, es
posible que desestimen la respuesta a la peticion de informacion por falta de tiempo, y que por ello

algunos hayan olvidado la tarea de enviar los datos.
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Por otra parte, es necesario explicitar que las muestras son intencionales, ya que no se han escogido
siguiendo las leyes de azar (Andreu 2002), sino a traves de una experta con contactos en varios comités.
Se han escogido dos comités diferentes: uno mas sociosanitario, con pequefias células distribuidas en
diferentes localidades en las que se atienden a personas ancianas, personas con problemas mentales,
personas con dependencia, etc. y en contraposicion, otro de un hospital universitario de tercer nivel.
En cada uno de ellos se han realizado tres observaciones en tres dias diferentes. Durante el transcurso
de estos encuentros se han tratado tanto conflictos éticos acontecidos en cada uno de los centros, como

cuestiones de organizacion y gestion de los propios CEAs.

Finalmente, la muestra de las entrevistas semiestructuradas, también ha sido escogida a través de la
persona experta y se han entrevistado a un total de 8 personas, cuatro hombres y cuatro mujeres, para
recoger la percepcion de ambos géneros. De estas 8 personas participantes, 7 eran los presidentes de
los comités de los que formaban parte, siendo Unicamente 1 de los hombres vocal. Se considerd
interesante escoger a personas que presien los comités, para poner en juego los roles de poder y de
liderazgo en relacion al género. La argumentacion para haber introducido al vocal en la muestra ha
sido el tiempo que lleva formando parte del comité y la consideracion de que, a pesar de no tener un

cargo en el mismo el peso de este es fundamental.

6.3.1. Criterios de inclusién

Personas que forman parte de un Comité de Etica Asistencial de Catalunya

Personas que presiden el comité en el que se encuentran.

Personas que llevan mas de 10 afios formando parte del comité en el que se encuentran.

Personas que autorizan la voluntad de participar en el proyecto.

6.3.2. Criterios de exclusién
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Personas que hayan formado parte de comités de ética asistencial, pero que ya no estén dentro de estos.

Personas que haga menos de 2 afios que formen parte del comité y que no ostenten ningln cargo.

6.4. Variables

6.4.1. Variables sociodemograficas

Las variables sociodemogréficas, o variables independientes, son las que caracterizan a cada una de
las personas que se han prestado para las entrevistas, pero también a todas y cada una de las personas
que participan en los comités que han sido visitados, aunque, estas serdn mucho més patentes en las
entrevistas donde el registro ha sido més exhaustivo. Se han solicitado las siguientes variables
sociodemogréficas: edad, género, hospital de pertenencia, estudios, profesion, puesto en el comité y la
formacion especifica en cuestiones bioéticas. Habra algunos aspectos, como la edad, que actuaran
simplemente como un dato descriptivo de las personas entrevistadas. Con ello no se niega que esta
variable pueda tener cierta relevancia, pero en este caso no se tendra en cuenta para el andlisis, debido
a que no estan incluidas dentro de los objetivos de la presente investigacion. Por otra parte, aunque se
pregunte por los estudios y por la profesion, los primeros condicionaran directamente al puesto de
trabajo, pero es igualmente conveniente saber si las personas tienen otro tipo de formacion o
unicamente han realizado estudios superiores de aquello que estan ejerciendo. A continuacion, se

definen las variables:

- Edad. Como se ha dicho, en este caso la variable sociodemografica edad no sera especialmente
significativa, aunque es necesario definirla. La edad es, segin la Real Academia de la Lengua
Espafiola: Tiempo que ha vivido una persona o ciertos animales o vegetales. (RAE, 2014)

- Género. A la hora de definir género, es necesario en primer lugar definir sexo. Antes del
término género, o del significado que se suele dar a este, como la parte social de lo que configura a los
seres humanos, el significado de sexo era basicamente el uUnico vigente en el mundo; hombres y

mujeres eran naturalmente diferentes y de la misma forma estaban enfocados a actividades, lugares y
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tareas distintas, unas para los unos y otras para las otras. Sin embargo, reaparecio la reflexion sobre la
relacion entre la naturaleza y la cultura, reavivando los conflictos entre lo biolégico y lo social. Se
configuro de esa forma el sistema sexo-género:

“El género es la forma en que todas las sociedades del mundo

determinan las funciones, actitudes, valores y relaciones que

conciernen al hombre y a la mujer. Mientras el sexo hace referencia a

los aspectos bioldgicos que se derivan de las diferencias sexuales, el

género es una definicion de las mujeres y los hombres construido

culturalmente y con claras repercusiones politicas” (Brifion 2008).
A pesar, de que esta configuracion fue aceptada y elaborada por numerosas autoras (Rubin 1986; Rich
1999), la definicion que se utilizara en este caso de dicha variable, ird todavia mas alla; para Butler, el
sexo seguird estando construido socialmente, habra sido modificada su norma a lo largo de los afios,
por lo que también serd cultural. De esta forma, tomando la teorizacion de esta autora, se ha decidido
escoger Unicamente la variable género, en lugar de sexo también, porque se considera que toda lectura
que se haga de las personas esta basada en normas culturales y, por tanto, construidas (Butler 2001b).
- Hospital. Respecto al hospital o clinica, se ha considerado necesario pensarlo como una
variable, ya que la naturaleza de estos puede ser muy diferente, configurando tanto la relacion con los
pacientes como con el resto de personas que estan en el comité.
- Nivel de estudios. Los estudios en este caso se tratan de la formacidn especifica universitaria,
que pueda tener cada una de las personas que forma parte del comité, como puede ser enfermeria,
derecho, trabajo social, etc.
- Profesion. La profesion se refiere al puesto de trabajo en el que se encuentra actualmente esa
persona. Serian ejemplos de profesion jurista o profesor de filosofia. Ademéas de la profesion
propiamente dicha, también se ha evidenciado la especialidad, como puede ser, por ejemplo, en un

hombre que ejerce la medicina, pediatra o neurélogo.
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- Puesto en el comité. Las personas en los comités de ética asistencial, pueden ocupar una serie
de cargos concretos; presidencia y secretaria son dos secciones imprescindibles dentro de la
configuracion de los comités; el resto de participantes suelen ser vocales, es decir personas con voto,
pero sin ningun tipo de posicién diferencial.

- Formacion relacionada con cuestiones éticas. Ademas de la profesion y el puesto que se
ocupa en el comité, se ha considerado necesario conocer la formacion de las personas entrevistadas
respecto a las cuestiones éticas. La formacion de las personas que forman parte de los comités a través
de cursos o espacios de reflexion es una de las tareas mas importantes de los comités de ética
asistencial.

6.4.2. Variables objetivo

La primera variable que hay que enumerar es la distribucién de puestos, es decir la posesion de la
presidencia y la secretaria, mayormente, en el comité en relacion al género. De esta forma, se pretende
verificar la relacion entre la variable sociodemogréafica género, la profesion que las personas realizan
y el puesto que tienen en el comité. El puesto, aunque ha aparecido asi, aqui no se trata de una variable
sociodemografica, sino variable objetivo, ya que es la que se desea saber si esta condicionada por las
otras dos.

Mas alla del cargo que se ocupa dentro del comité, se han considerado como variable fundamental las
dindmicas de conversacion que existen dentro de estos grupos. Esto se ha hecho a través de la
comodidad y también del espacio del habla, que ha sido percibido en las observaciones directas del
comité. Respecto a este se han tenido en cuenta todas las variables sociodemograficas indicadas al
principio, especialmente el género y el hospital al que se pertenecia, tanto en el caso de las
observaciones como en las entrevistas.

La siguiente variable es la experiencia de las personas que forman parte de los CEAs, que se ha
centrado el anélisis a través de la variable sociodemografica género. Dentro de este objetivo se ha

tenido en cuenta la parte de la experiencia en relacion a las otras personas que forman parte del comité;
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es decir mientras que en el estudio de las dinamicas se ha elaborado a través de la observacion directa,
en este caso, se ha atendido a las variables objetivo que tienen en cuenta lo que las personas piensan o
han vivido: el haber presentado casos, la influencia que tiene sobre sus vidas personales el estar en el
comité, la forma en la que llegaron a formar parte de él y la importancia que le dan al mismo.
Respecto al objetivo que introduce las perspectivas éticas que se tienen frente a la vida volvera a ser
principal el género. Escogiendo un principio en relacion a la variable ociodemogréfica género, se han
buscado diferencias sobre el razonamiento bioético de las personas dependiendo de si son hombres 0
mujeres. Por dltimo, mediante la deliberacion en los casos practicos también se veran las diferentes
respuestas obtenidas, que configuraran diferentes perfiles.

6.5. Instrumentos y técnicas de recogida de informacién

Respecto a los datos cuantitativos de los comités, fueron recogidos a través de correo electronico
exceptuando aquellos que, debido a las citas para las entrevistas, se demandaron directamente a las
personas que presiden el comité. Con estos datos se ha creado una matriz que contabiliza los cargos

dentro del comité, la profesion y el género de las personas que integran los comités de ética asistencial.

La observacion fue de caracter participante. A través de esta técnica se quiso, en primer lugar y aunque
no esté incluido dentro de los objetivos de la investigacién, saber la forma en la que se trabaja en un
CEA, es decir una aproximacién a la metodologia y procesos que se utilizan en los comités de ética
asistencial. Mas profundamente y como se indica en los objetivos, el proposito fue analizar las
dinamicas de conversacion que existen dentro de los comités en relacion al género y al perfil
profesional, es decir, conocer la forma en la cual estos procesos estan condicionados por el genero a
nivel grupal y respecto a la forma en la que se realizan las intervenciones. Asi, hay que tener presente
la gran utilidad que tiene esta técnica ya que permite conocer de forma directa la realidad que se

estudia, pero al mismo tiempo, es necesario tener en cuenta el condicionamiento que la persona que
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observa provoca sobre el grupo, y mas si esa tiene perspectiva de género, que es una cuestion que se

ha evidenciado previamente (Alvarez-Gayou 2003).

Las observaciones se llevaron a cabo en 2 comités de naturaleza diferente, en 3 dias diferentes. Estas
observaciones duraron en ambos comités, unas dos horas, que es mas 0 menos, la duracion de las
reuniones habituales. Para registrar las observaciones se utiliz6 un diario escrito’, en el que se indicaba,
en primer lugar, la hora, a continuacion, los hechos que se observaban y, por ultimo, la interpretacion
de estos. Se penso en grabar las reuniones, pero se desestimé debido al cargo de confidencialidad que
tienen los CEAs. Durante el transcurso de las reuniones, se intentd prestar atencion tanto a las
relaciones y conversaciones entre las personas presentes, como los temas que se trataban. Asi, se
tuvieron en cuenta tanto las dinamicas de conversacion (turnos de palabra, atencién, grado de
participacion, etc.) como la forma en la que se trataban los temas y cuéles eran las impresiones que se

plasmaban en la elaboracion de juicios y argumentos.

Por otra parte, para conocer las experiencias de las personas que forman parte de los comités se decidio6
realizar entrevistas semi-estructuradas. Lo que se buscaba con estas, era poder conocer la
autopercepcion que tienen las personas respecto a sus vivencias, tanto a nivel de relacion con los otros
miembros, como a nivel individual y, por otra parte, también dilucidar si las perspectivas respecto a la
vida de las mujeres que forman parte de los comités son diferentes respecto a las de los hombres, es
decir si realmente existe “una mirada femenina” que piense en hacer las cosas de otra forma. Por tanto,
se ha considerado que la elaboracion de la entrevista se constituye como una tarea fundamental, ya que
es a traves de esta como se puede saber la sensacion que tienen las personas de los comités alrededor
de sus propias vivencias. El orden de la entrevista® esta configurado por unos motivos concretos: se ha

considerado necesario ir de menos a méas profundidad, ya que asi se fomenta la confianza con la

7Ver anexo 5. Tabla 3 Cuadro de observacion.

8 Ver anexo 6. Modelo de entrevista.
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persona entrevistada con el proposito de que muestre su pensamiento de forma abierta
progresivamente. Asi, tras desarrollar un cuestionario con las preguntas sobre lo que piensan, después
se han introducido los casos para verificar si, en la aplicacion, estas creencias siguen siendo las mismas,

contrastando de alguna forma su forma de reflexionar.

Las personas entrevistadas fueron 8; 4 mujeres y 4 hombres, de los cuales solo uno era vocal, siendo
el resto presidentes y presidentas. La duracion de las entrevistas fue, aproximadamente, de una media

hora.

La entrevista se estructur6 a partir de los temas que se deseaba estudiar de la siguiente forma. En
primer lugar, los datos personales sobre la persona entrevistada, que eran las variables
sociodemogréficas, que al mismo tiempo tienen la funcién de configurar un perfil concreto para cada
una de ellas. El siguiente bloque pretendia profundizar en la forma en la que esa persona llegé al
comité, cudl fue la motivacion que la llevo a ello, cuél es su funcion, etc. A continuacion, se comenzaba
el bloque de la experiencia dentro del comité, que estaba dividido en dos partes diferentes; la primera,
que introducia las dindmicas en relacion a las otras personas que forman parte del comité, es decir
respecto a la relacion con las comparfieras y los compafieros. La segunda era mas introspectiva y
pretendia hacer reflexionar a los entrevistados sobre sus principios y opiniones. Finalmente, se
presentaban tres casos hipotéticos, que se construyeron a través de casos concretos, sobre los cuales se
incluian unas preguntas. Alrededor de estos las personas entrevistadas ofrecieron unas respuestas,

aunque se las invitaba a reflexionar mas ampliamente sobre los casos.
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6.6.  Descripcion del procedimiento®

Primero se llevé a cabo el proceso de elaboracién de las observaciones y las entrevistas, que transcurri6 durante
todo el mes de enero. Tras su configuracion, a la hora de aplicar las técnicas de recoleccion, el procedimiento

ha sido el siguiente:

En primer lugar, para los datos cuantitativos, se han realizado varias rondas de contacto para poder
conseguirlos. En los comités que se ha visitado o aquellos que se ha entrevistado a algun integrante,
no fue necesario este proceso, ya que se pidieron los datos directamente a las personas con las que se
tuvo el contacto. Sin embargo, con el resto de los 43 hospitales de la Evaluacién del afio 2014, se
decidio en primer lugar, enviar un correo, donde se explicitara cual era el propdsito de la investigacion;
por otra parte, también se explicitaba que esos datos no iban a ser revelados y que tras la conformacién
de las tablas explicativas y de contingencia, las matrices serian eliminadas. Tras este primer contacto,
a través de correo electronico se obtuvieron respuestas de algunos comités. En los que no se habia
obtenido respuesta o incluso el contacto que se tenia parecia ser erroneo, se identificd con la experta
alguna forma de contactar con ellos; y se obtuvieron algunas direcciones de correo electronico
diferentes, a las que se escribid. Este proceso, que habia comenzado la primera semana de abril, se dio
por finalizado la Gltima semana de mayo, cuando 32 comités, habian respondido con la informacion

sobre su formacion.

Las observaciones transcurrieron entre febrero y mayo, aproximadamente una vez por mes, en la fecha

en que tenian pactado desde inicio de afio cada uno de los comités.

Para iniciar este proceso, se contactdé con 3 comités de naturaleza diferente; uno de tercer nivel, otro
de segundo nivel y otro sociosanitario. En los tres casos el contacto fue a través del presidente o

presidenta. Al respecto, los tres comités respondieron de la misma forma: era necesario consultar la

% Ver anexo 7. Cronograma.
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visita con el comité completo, por lo que tras la proxima reunion que cada uno tuviera convocada seria
posible dar una respuesta. Fue positiva en el caso del de tercer nivel y del sociosanitario, pero en el
caso del de segundo nivel se desestimo la observacion por el riesgo de que esta afectara a la buena
dinamica del grupo. De esta forma, se pactaron las fechas de las siguientes reuniones, a las que se

podria acudir sin ningun tipo de problema.

En la primera visita a ambos comités, los miembros se presentaron, y se explico, sobre todo en el
sociosanitario, la historia de la institucion, con el objeto de contextualizar un poco el propio comité.
Finalmente, durante el transcurso de las observaciones, se permitia la intervencion, aunque esta se
desestimo, por parte de la investigadora, porque se consideré contraproducente de cara a la propia

dindmica y a la observacion.

Las entrevistas, duraron aproximadamente dos meses, marzo y abril, aunque alguna se extendié hasta
mayo, dependiendo de la disponibilidad de cada una de las personas entrevistadas. Los lugares en los
que se realizaron las entrevistas fueron en la mayoria de casos los propios hospitales en los que los y
las entrevistadas realizan su actividad profesional; Unicamente en un caso se quedd para comer fuera
del recinto hospitalario con uno de los presidentes entrevistados. Respecto al proceso, en primer lugar,
se fijo la fecha de la cita, buscando un momento dentro de las ajetreadas vidas de estas personas; una
vez fijada la fecha, se envid el consentimiento informado?®, para que pudieran leerlo antes del dia de
la entrevista y cuestionar todas las dudas o problemas que tuvieran respecto al planteamiento. Una vez
resueltos los conflictos o pequefias confusiones que pudieran surgir, se realizaron las entrevistas.
Durante el transcurso de estas se busco la mayor comodidad de las personas entrevistadas con el

objetivo de que hubiera mayor franqueza en sus respuestas.

10 \/er anexo 8. Consentimiento Informado.
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Por ultimo, en la fase final, se desarroll6 el analisis de todos los datos recolectados, tanto de los datos
de los comités, de las observaciones como de las entrevistas. Fue necesaria, cierta reformulacion de
algunos puntos del marco tedrico, ya que por cuestiones que habian aparecido a lo largo de las
entrevistas y las observaciones, era necesario complementar la informacion tedrica del trabajo. De esta
forma se codificd por categorias la informacion obtenida. La parte final fue la redaccion de las
conclusiones junto con las posibles vias por las que puede continuar la presente investigacion, que sin

duda son muy amplias.

6.7. Analisis de datos

En cuanto a los datos cuantitativos se han realizado tablas descriptivas y de contingencia a través del
programa Stata. Para aquellos andlisis en que las variables sociodemograficas y objetivo son
categoricas (por ejemplo, género o rol dentro del comité) se realiza un anélisis bivariante a través de
tablas de contingencia. Dichas tablas proporcionan la imagen basica de la relacion entre dos 0 mas
variables de estudio. Para detectar si existe una relacion entre estas, se compara la distribucion de la
variable sociodemogréfica entre las diferentes categorias de la variable objetivo; asi, si el porcentaje
correspondiente a un mismo valor de la variable objetivo (por ejemplo, el rol de presidente) no es
similar entre las categorias de la variable sociodemogréfica (siguiendo el ejemplo, hombre o mujer)

podemos decir que hay una relacion.

Una vez observada tal relacion se debe contrastar la hipotesis comparando la relacion observada en la
muestra (H1) con la que esperariamos observar en caso de que no hubiera relacion en la poblacion
(HO). Asi, como maés se aleje la relacion observada de la esperada (en caso de no relacion), mas seguros
estaremos de que si que existe una relacion en la poblacion. Para realizar estos contrastes, se utiliza un
estadistico de contraste determinado (en nuestro caso, el chi-cuadrado) que indica a qué distancia esta
la estimacion observada del valor correspondiente a HO a partir de una distribucion de muestreo

concreta. Habitualmente, el valor del nivel de significacion estadistica del chi-cuadarado (valor p)
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muestra la probabilidad de obtener las frecuencias observadas si no hay relacion en la poblacion. Para
interpretar tal probabilidad, los personas investigadoras eligen los niveles de significacién que
consideran oportunos; convencionalmente, si el valor p es inferior a 0.10 se podré afirmar que existe
una relaciéon entre las dos variables de estudio (no obstante, valores cercanos a 0.10 podrian

considerarse, con cautela, relevantes).

El proceso de anélisis de los datos cualitativos, es decir aquellos que se han extraido de las
observaciones y de las entrevistas se realizara a traves de una codificacion. La codificacion se trata de
colocar etiquetas que faciliten la asignacion de unidades de significado a la informacion descriptiva o
inferencial que se ha recabado a lo largo de la investigacion. Dicho de otra forma, son recursos
utilizados con el fin de identificar o resaltar los temas especificos en un texto (Fernandez 2006). Los
criterios que se utilicen para la codificacion de dicho andlisis seran de contenido tematico. De esta
forma, algunos de los temas aparecerdn y podran ser analizados a través de los datos obtenidos en

ambas técnicas, incluso favoreciendo cierto contraste entre ellos. La codificacion es la siguiente:

Area de investigacion, comités de ética asistencial: Informacion referente a la configuracion y las

reuniones de este tipo de comités

Categoria 1. Forma en la que se configuran las reuniones que se dan entre los miembros del comité.
Subcategorias:
a. Comodidad. Existencia de momentos tensos o incomodidad a causa tanto de una actitud
propiamente dicha, como por pensar cosas diferentes de un mismo punto o tema.
b. Espacio del habla. Construccion de la conversacion en general.
i. Circunloquio

ii. Interrupcion

iii. Silencio

iv. Proposicion de temas
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v. Conflicto
C. Perfil de persona que presenta casos. Persona que viene, de forma individual o grupal, a
presentar un problema ante el comité.
d. Perfil de persona que protagoniza casos. Persona sobre la cual se elabora el conflicto,
normalmente un paciente.
Categoria 2. Experiencias. Vivencias de las personas respecto a formar parte de un comité
Subcategorias:
a. Presentacion casos. Haber acudido ante el comité del que se forma parte a presentar un
problema ético.
b. Influencia en la vida personal. Vivencias en el comité que pueden afectar o no a la vida personal
de las personas.
i. El estado de &nimo influye sobre la deliberacion.

ii. Afectacion por temas tratados.

iii. Las creencias influyen sobre la deliberacion.

iv. Las deliberaciones/consejos del comité influyen sobre el estado de &nimo.
C. Llegada al comité. Motivacion que llevé a la persona a formar parte del comité.
d. Importancia del comité en el hospital. Significado que se cree que se le da al comité de ética
asistencial por parte del hospital en general.
e. Importancia que le da la persona al comité. Significado personal que se le da al comite.
Categoria 3. Razonamiento ético. Forma en la que se realizan, a nivel personal, las deliberaciones.
Subcategorias:
a. Principio ético mas importante. El principio que se considera mas importante entre
beneficencia, no maleficencia, autonomia y justicia.
b. Casos. Razonamientos que se han realizado sobre cada uno de los casos presentados.

6.8.  Aspectos éticos
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En primer lugar, es necesario evidenciar que se ha procurado mostrar la realidad percibida intentando
ir mas alla de las cuestiones que se deseaba encontrar desde el inicio, es decir dentro de las
posibilidades que se ofrecen sabiendo que nos localizamos en un marco de conocimiento situado, se
ha procurado ser lo mas rigurosa posible. Por otra parte, se ha considerado fundamental mantener el
anonimato de las personas participantes, en un doble aspecto en este caso: en primer lugar, porque
siempre se debe intentar mantener en este tipo de investigaciones cuando se solicita informacion a
personas, pero también sobre la teméatica concreta de la investigacién, cosa que ha posibilitado que en
algunas entrevistas u observaciones aparecieran datos personales que han tenido que ser o bien
suprimidos o sustituidos por X o términos generales y amplios. Todo esto se ha hecho segun lo que
dispone la Ley Orgénica 15/1999 sobre proteccion de datos y el Real Decreto 994/1999 sobre la

seguridad de los ficheros automatizados que contienen datos personales.

Con todas las personas participantes se ha procurado ser respetuosa con el objetivo de conseguir su
mayor colaboracion y comodidad, para conseguir que lo que transmitan sean lo mas fructifero posible

de cara a la investigacion.

Finalmente, se ha considerado necesario realizar una devolucién a los comités, tanto los que han
proporcionado sus datos como los que han permitido ser observados, y a las personas entrevistadas
con el fin de hacer patente que se les ha tratado como sujetos importantes en esta investigacion. Sus
aportaciones y opiniones tras la lectura de la investigacion también seran muy interesantes a la hora

de continuar desarrollando el estudio del tema.
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7. Resultados!!

En primer lugar, se mostraran las caracteristicas sociodemogréaficas de las muestras tanto de los
comités, de los que se han obtenido datos y en los que se han realizado observaciones, como de las
personas a las que se ha entrevistado. A continuacion, se mostraran los datos obtenidos de la formacion
del comité con el objetivo de verificar la existencia de una relacion entre género y cargo, Yy
seguidamente se realizara la observacion de la misma a través de su vinculacion con la profesion de
las personas. Después se analizardn tanto los datos obtenidos de las observaciones como de las
entrevistas, con la finalidad de analizar las dinamicas, conocer las vivencias de las personas y también

indagar en las diferentes perspectivas éticas respecto a la vida.

7.1. Perfiles de las muestras

Los comités de los que se han obtenido datos son todos pertenecientes a la comunidad auténoma de
Catalufia; ademas de la provincia a la que pertenecen dentro de dicha comunidad se ha indicado el tipo

de hospital al que pertenecen?2,

11 L as transcripciones completas de las entrevistas y el diario de observacion estan adjuntadas en los anexos 9 y 10. La
matriz de datos, por motivos de confidencialidad no ha sido incluida. Por otra parte, también se adjuntan las tablas donde
se ha clasificado en categorias la informacién obtenida a través de las entrevistas y de las observaciones, estos son los
anexos 11 Tabla 4 Anélisis entrevistas y 12 Tabla 5 Andlisis entrevistas.

12| a division que se utiliza en este caso para los tipos de hospitales esta basada en 6 categorias: hospital universitario de
tercer nivel, donde se atiende a enfermos que necesitan de tecnologia de alto nivel, como puede ser la cirugia torécica o
neurocirugia; hospital universitario de segundo nivel es aquel donde aparece cierta complejidad, inferior al de tercer nivel,
pero que cuenta con algunas subespecialidades como dermatologia o geriatria; es en este nivel donde se busca solucién a
muchos de los problemas que necesitan hospitalizacion. EI hospital universitario especializado ofrece servicios y formacion
de alguna subespecialidad en concreto. Los hospitales comarcales se caracterizan por acercar la sanidad a todos los lugares

a un nivel general basico. Por su parte, los centros especializados son aquellos que tienen un alto grado de expertez en un
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Tabla 6. Tipo y provincia de los comites de los que se han obtenido datos.

Comités

© 00 ~NOoO Ol WM -
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Tipo

Hospital Universitario Segundo Nivel
Hospital Universitario Segundo Nivel
Centro Especializado

Hospital Universitario Tercer Nivel
Hospital Universitario Segundo Nivel
Hospital Comarcal

Hospital Universitario Segundo Nivel
Hospital Universitario Segundo Nivel
Centro Especializado

Hospital Universitario Segundo Nivel
Hospital Universitario Tercer Nivel
Hospital Comarcal

Hospital Comarcal

Hospital Comarcal

Hospital Universitario Tercer Nivel
Hospital Universitario Tercer Nivel
Hospital Universitario Segundo Nivel
Sociosanitario

Centres Especializado

Sociosanitario

Hospital Comarcal

Sociosanitario

Hospital Universitario Segundo Nivel
Hospital Comarcal

Hospital Universitario Tercer Nivel
Hospital Universitario Especializado
Hospital Universitario Tercer Nivel
Hospital Universitario Segundo Nivel
Hospital Comarcal

Hospital Universitario Segundo Nivel
Hospital Universitario Segundo Nivel
Hospital Universitario Segundo Nivel

Provincia
Barcelona
Lleida

Barcelona
Barcelona
Barcelona
Barcelona
Barcelona
Barcelona
Barcelona
Barcelona
Barcelona
Tarragona
Tarragona
Tarragona
Girona

Tarragona
Barcelona
Barcelona
Barcelona
Barcelona
Tarragona
Barcelona
Girona

Barcelona
Barcelona
Barcelona
Barcelona
Barcelona
Barcelona
Barcelona
Barcelona
Barcelona

Los dos comités en los que se han realizado observaciones, pertenecen a la lista anteriormente incluida;

se trata en primer lugar, de un comité de tercer grado del area de Barcelona y otro de caracter

area concreta. Y, por Gltimo, los centros sociosanitarios, estan enfocados a asistir curativa y socialmente a las personas con

unas caracteristicas concretas.
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sociosanitario, también situado en la provincia de Barcelona. De estos comités también se incluyen las

variables de miembros y afio de creacion.

Tabla 7. Tipo, provincia, nUmero de miembros y afio de creacion.

Hospital Universitario Barcelona
Tercer Nivel
Sociosanitario Barcelona 15 2008

Para crear un pequefio retrato de las personas entrevistadas se ha creado una tabla que permite conocer

sus perfiles sin desvelar su nombre o el hospital al que pertenecen.

Tabla 8. Perfiles sociodemograficos de las personas entrevistadas.

Mujer Hospital = Ayudante Médico, President = Curso de
Universita técnico especialida | a bioética.
rio Tercer | sanitarioy d anestesia Master en
Nivel doctora en y bioética
medicina reanimacio Diversos
n Ccursos
Hombre | Hospital Licenciadoen = Médicoy President | Un curso en
Universita  medicina especialista | e bioética de la
rio en Union
Segundo medicina catalano-balear
Nivel interna de hospitales.
Mujer Hospital Licenciadaen = Medico President = Master en
Universita medicina a bioética.
rio Doctorado en
Segundo bioética
Nivel
Hombre | Hospital Doctor en Médico President = Master en
Universita medicina especialista e bioética y
rio en derecho
Segundo medicina
Nivel intensiva
Hombre ' Hospital | Diplomado Enfermero | Vocal Licenciado en
Universita = universitario supervisor filosofia.
rio Tercer = enenfermeria. = de los Master en
Nivel Licenciado en | laboratorios bioética del
historia del clinicos Institut Borja
arte,
antropologia y
filosofia
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8 45 Mujer Hospital
Universita
rio
Segundo
Nivel

7.2.  Exposicién de los resultados

Licenciado en
medicina

Licenciada en
medicina

Licenciada en
enfermeria

Médico
neuro6logo

Médico de
familia, de
PADES

Enfermera
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President
e

President
a

President
a

Master en
bioética

Curso breve en
la Institut
Borja de
Biogtica.
Master en
bioética
Posgrado de
bioética

Respecto al objetivo de estudiar la existencia de una relacion entre las 3 variables: género, cargo en el

comité y profesion, en primer lugar, se analizara la relacién entre el género y los cargos de las personas

que integran los comités de ética asistencial'®. Un 5,6% del total de 305 mujeres son presidentas,

mientras que un 8,1% de los 185 hombres que estan en los comités estudiados tienen ese mismo cargo.

Por otra parte, el 5,9% del total de mujeres son secretarias y un 7,6% de los hombres son secretarios.

Los vocales son el 76,8% de los hombres y un 84,9% de las mujeres. Con el objetivo de testar

significativamente estos resultados se ha observado que la probabilidad de encontrar un chi-cuadrado

igual o superior en una muestra aleatoria en caso de que no haya ninguna relacion entre las variables

en la poblacion es del 15%. Dado que este valor p es ligeramente superior a 0.10 (0.15), se puede, con

cautela, aceptar la hipétesis A y afirmar que existe una relacion estadisticamente significativa entre el

género y el cargo que se tiene en el comité!4,

13 Ver anexo 13 Tabla 4. Cargo/Género

14 \er anexo 14 Tabla 5. Pruebas de chi cuadrado Cargo/Género
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A continuacion, se centrara el analisis en el efecto de la profesion en la relacion género-cargo®®. En
esta relacién resultan significativas estadisticamente el area de medicina, enfermeria, atencion al
usuario, derecho, farmacia y altos cargos. En este caso solamente se tendrdn en cuenta medicina,
enfermeria y altos cargos, ya que se han considerado como las més relevantes respecto a la carga de
estereotipos de género. En el caso de las personas que se dedican a la medicina, 177 en total, 82 mujeres
y 95 hombres, puede apreciarse que son quienes mas presiden comités. Asi, del total de mujeres
médicas un 15,9% ocupa la presidencia y un 9,5% de los hombres con dicha profesion tiene ese mismo
cargo. El 1,2% de estas mujeres médicas son secretarias, mientras que en el caso de los hombres el
porcentaje es del 8,4%. Como vocales hay un 75,8% de hombres y un 80,5% de mujeres. El valor de
p es de 0.12, asi que, con cautela, se puede afirmar que la profesiébn medicina tiene un impacto
significativo en la relacion entre género y cargo dentro del comité?®,

Las personas dedicadas a la enfermeria son 105 en el total de los comités analizados; 93 son mujeres
y 12 son hombres. Entre estos hombres ninguno tiene el cargo de presidente, mientras que hay un 2,2%
de mujeres que presiden comités. En el cargo de secretaria estas personas estan mas presentes: el 8,6%
de las enfermeras y el 16,7% de los enfermeros. En este caso el valor p es de 0.10, asi que también se
puede afirmar que la profesion en enfermeria tiene un impacto significativo en la relacién entre género
y cargo dentro del comité.

En tercer lugar, también resulta fundamental tener en cuenta los altos cargos o directivos dentro del
hospital'’. En el caso de esta posicion un 2.6% de las mujeres son presidentas, mientras que en el caso

de los hombres este porcentaje se sitda en el 18.2%; en cambio, hay un 7,9% de las mujeres que ejercen

15 Ver anexo 15 Tabla 6. Cargo/Género/Profesion

16 \er anexo 16 Tabla 7. Pruebas de chi-cuadrado. Ver este anexo para todos los casos de cruce de estas variables.

17 Estas son personas con profesiones concretas, por ejemplo, enfermeros o psicélogas, pero que poseen un cargo
directivo o superior a muchas de las otras personas que ejercen esas profesiones; por ello, se ha considerado necesario

priorizar esa posicion frente a la profesion en si misma.
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como secretarias frente a la inexistencia de hombres con altos cargos que ocupen este puesto. De
nuevo, con un valor p de 0.09, se puede considerar que la ocupacion de altos cargos tiene un impacto
significativo en la relacion entre género y cargo dentro de los comites.

A pesar de no considerarse como significativa la relacion, el caso de trabajo social es remarcable: hay
29 personas en los 32 comités analizados que son trabajadoras sociales, es decir que practicamente en
cada comité hay una persona de esta especialidad. Del total de estas personas 27 son mujeres. Asi,
aunque se trata de un perfil prolifico la presencia en puestos de presidencia y secretaria es altamente
escasa, existiendo un caso de una presidenta y dos de secretarias de comités.

En general, se puede observar como existe una asociacion parcial, ya que hay algunas profesiones que
si guardan relacion entre el género y el cargo en los comités cuando controlamos por la profesion de
los trabajadores y trabajadoras, pero otras que no; en otras palabras, las profesiones de los individuos

tienen una influencia parcial en si su género afecta o no en el cargo que se ostenta en el comité.

Focalizando ahora el anélisis de las dinamicas de los comités, y comenzando con el espacio del habla,

parece existir un sentimiento de que todas las personas deberian participar de la misma forma:

ENTREVISTA 1- El turno de palabra se respeta a rajatabla, la gente levanta la mano y la secretaria
dice “tu ahora, tu, tu, tu” osea las manos se respetan por orden de preferencia, sea cualquier que

levante la mano es el primer, eso esta claro.

Sin embargo, aunque debe respetarse el turno de palabra, existe una opinion bastante generalizada de

que unas personas hablan menos que otras:

ENTREVISTA 3 - Si, hay personas que participan mucho mds y personas que no participan. Yo creo
que esta condicionado por la personalidad, el cardcter de las personas. Hay personas que siempre
opinan, de lo que sea, y hay personas muy prudentes que solo hablan cuando hay que decir algo, que

creen muy necesario.
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Dentro de las posibles causas de esto, se considera que el caracter es una cuestion fundamental:

ENTREVISTA 2 - Hay gente que es mas timida, no por el hecho del cargo, sino quizas si por el hecho

del caracter, ;me explico?

ENTREVISTA 4 - Caracteristicas personales, la forma de ser y, ademads, y... bagaje que esa persona

tiene tras él, el habito de hacerlo.

Por otro lado, también aparece como variable en la configuracion de las dinamicas la formacién

especifica en cuestiones éticas (Hipotesis C):

ENTREVISTA 2 — O sea yo diria que hay personas que tienen pues... incluso algunos, mds formacion,
del hecho la que tiene mas formacion es la abogada, la jurista, que ademas ejerce de secretaria, es la
que tiene mas formacion en bioética, jno? De hecho, ha sido presidenta de una asociacion muy
importante de bioética de nuestro pais, ;no? Ella quizas es la que tiene mds autoridad moral, no por

el hecho del cargo en el comité sino por el hecho del backgraund previo, el hecho de la formacion.

ENTREVISTA 7 - Bueno, quizas sabes que pasa, que cuantos mas afios tienes en el comité te es mas

facil y también depende del rol que tienes....

Ademas de la posicion o el cargo dentro del hospital, que parece también dar cierta situacion de

privilegio:

ENTREVISTA 8 — Pues claro, a veces viene gente de direccion meédica, que no estan formados
tampoco, entonces también dan su opinidn, claro pero la opinidn la podemos dar todo el mundo, pero
una opiniodn razonada, que se escuche... A lo mejor hay alguna persona que si que hay que pararla,

pero no... seria la direccion.

Asi, aparece en las entrevistas condicionando el espacio del habla, no solo el caracter de las personas,

sino también la experiencia, la formacion en bioética y los cargos dentro de la estructura del hospital.
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A este mismo tema se le ha dado especial importancia en las observaciones de los comités, donde se
han apreciado cuestiones en relacion al género que no han aparecido en las entrevistas (Hipétesis B).
Respecto a la facundia, a pesar de que en ambos comités son menos hombres que mujeres, la
intervencion masculina estda muy patente, siempre y cuando el tema que se esta tratando resulte
Ilamativo. Se ha observado que, cuando la cuestion tratada es, por ejemplo, de organizacién, los
hombres se muestran generalmente menos pendientes que si se esta llevando a cabo un debate sobre
una cuestion ética o un caso concreto. Ademas, especialmente en el comité del hospital de tercer nivel
el papel del presidente es muy notable, ya que es quien méas habla durante las reuniones, y también
quien domina las dindmicas y narra el guion por el cual se ordena el debate. Asi, contraponiéndolo con
la presidenta del comité sociosanitario, este habla mucho mas. Las interrupciones se dan de forma
continua, pero parecen ser una condicion de la confianza que existe entre las personas. Estas también
son comunes para aclarar cuestiones; aparecen para hacer preguntas sobre el caso que se debate,
aunque en otras ocasiones se utilizan para introducir cuestiones que nada tienen que ver con el tema
que se esta tratando. El silencio también esta presente y es un tema que, como se ha percibido en
algunas de las respuestas ya enunciadas, preocupa a las personas entrevistadas, aunque mayormente
consideran que quien decide no intervenir es motivado por el propio caracter o forma de ser. Los temas
se proponen en relacidn a los diferentes puntos de vista de los integrantes. De eso se ha sido consciente
durante las observaciones, ya que se ha visto como, cada cual, dependiendo de su especialidad,
condiciona el marco desde el cual se ofrece la opinion o desde donde se piensa la problematica. En las
visitas a los comités, tambiéen se ha observado el uso del lenguaje (Hipdtesis F), que en ningun caso es
inclusivo, a pesar de que en todas las reuniones a las que se ha asistido las mujeres eran mas numerosas

que los hombres.

A continuacion, es necesario explicitar la influencia que consideran las personas entrevistadas que

tienen el perfil profesional de cara a la participacion en los CEAs. Casi todas las personas consideran
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que se ven influenciadas, tanto ellas como el resto, por su perfil profesional, como puede verse en estos

fragmentos de entrevistas:

ENTREVISTA 1- Dentro del protocolo no demasiado, osea la opinion de la enfermera es la misma
que la del médico, por especificar ya y la opinion de una trabajadora social o la de atencion al

ciudadano puede ser igualmente oida...

ENTREVISTA 2 - Nosotros... en principio... en algunos casos muy concretos si, pero no tanto por la

profesion si no por el conocimiento técnico.

ENTREVISTA S - §i, absolutamente. Es decir, la vision que tiene un médico, el médico, el trabajo del
médico estad orientado al conocimiento de las enfermedades, que le interesa sobre todo el diagnostico
y el prondstico y también el tratamiento. En cuanto a las enfermeras no, las enfermeras viven 24 horas
al dia con el enfermo y los enfermos cuando... hay un momento determinado que abren el corazon,
/;no? Entonces se sinceran y explican cosas que no explican a nadie, porque se ven en un medio hostil
y necesitan pues ese contacto. Y la vision que tiene la enfermera es diferente a la que tiene el médico.
Y la vision que tiene la trabajadora social, del entorno social del enfermo, es diferente al que tiene la
enfermera y que tiene el médico. La vision que tiene el jurista es diferente, porque a veces hay
cuestiones de legislacion limitrofe, frontera entre lo que es la ética y lo que es la legislacion. Y ... la

vision que tiene el filosofo da metalenguaje en relacion a las distintas teorias éticas que pueden existir.

ENTREVISTA 8- Si, seguro que si que influye, porque tienes una vision diferente, pero eso también
es la gracia del comite, ;no? Como hay las enfermeras, hay trabajadores sociales, hay atencio a

['usuari, hay médicos i assessoria juridica, ¢no? Porque cuando hablas de un tema, siempre acabas

preguntado a assessoria juridica “escolta no sé qué”, ademas como hay, como también tenemos la

vision de... del ciudadano a pie, yo creo que esto, esto esta bien, ;no? Porque cada uno aporta desde

su Vision...
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Por tanto, esta multiplicidad de visiones ayuda a configurar una mirada mixta, que provoca que unas

personas, por su formacion y experiencias, complementen a otras:

ENTREVISTA 5 - Entonces cada uno, digamos es un... una vision poliédrica, desde muchos puntos

de vista y todos son validos, porque cada uno su bagaje y es sensible a lo que es sensible.

Con la intencion de seguir indagando en estas mismas dinamicas, se ha preguntado por dos perfiles: el
de las personas que acuden ante los comités a presentar los casos y el de los que los protagonizan;

respecto al perfil de personas que presentan casos (Hipétesis D), hay opiniones muy diferentes:

ENTREVISTA 1- Es variado, la mayoria son doctores, la mayoria, pero nos han traido casos también
alguna enfermera, un auxiliar... un auxiliar, en el caso concreto de un familiar suyo y hemos tenido
varias consultas de ciudadanos, de familiares de pacientes... Que por lo que sea han consultado al
comité. Y he de decirte, que yo diria que este ultimo afio, los ciudadanos parece que alguno se va

enterando de que existe el comité, lo digo porque...

ENTREVISTA 2 - Basicamente médicos de medicina interna y algunas enfermeras.

ENTREVISTA 3 - Si, clarisimamente que si, enfermeria. El perfil es enfermeria porque es una
persona que estd mas cercana a los pacientes, a los valores, sabe lo que quieren, lo que no han querido
las familias, pasan mucho més tiempo con ellos y yo creo que son como las mas representativas de los
valores y de los deseos de los pacientes, mas que el equipo médico. El equipo medico cuando viene es
mas porque tiene una necesidad legal, que de conflicto ético (...) Pues lo que te decia, yo creo que es
enfermeria por la sensibilidad (...) me da la sensacion de que el personal médico cuando lo lleva al
comité de ética es ya un poco en busca de un soporte méas legal, que no es que tenga un peso legal

pero que si que para....

ENTREVISTA 4 - Aqui suelen... los casos que tenemos suelen venir mas de las areas de

sociosanitario, cronicos, y tal y no de la parte de agudos, entonces casi siempre la... la vehiculizacion
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es del equipo, es decir suelen venir ¢l o los médicos que han intervenido, las enfermeras del area y

muy frecuentemente también trabajadores sociales, que estan en el centro...

ENTREVISTA S - Bueno a lo largo de estos 17 afios pues ha habido un poco, diferente... al principio
la gente, los profesionales del hospital, ni los familiares ni los enfermos, conocian la existencia de este

comité y tampoco sabian, cuando conocian la existencia, tampoco sabian qué funciones...

ENTREVISTA 6 - Es muy variado, pero diria que los médicos no son la mayoria. Casi el 50% de los
casos, es personal no médico el que los trae, también es normal porque las relaciones sanitarias, ya

no son solo médicos, hay mucha mas gente que no es médico que médicos en los hospitales, ;jno?

ENTREVISTA 7 - Probablemente las personas que son mas sensibles, mas receptivas a los... o estan
mds... en fin mas sensibles, mas abiertas a ver los conflictos éticos consultaran mds, porque las

personas que no se lo planteen, no van a consultar.

ENTREVISTA 8- A ver, de momento la mayoria de los que presentan casos son médicos, médicos y

doctoras, metges i metgesses.

De esta forma y dentro de las diferentes respuestas, algunas personas consideran que desde enfermeria
es donde mas se busca el consejo del comité, otras que las demandas son realizadas especialmente
desde el area médica, y también existe otra opinidon que no considera que exista un estamento
determinado que presente mas casos que el resto; sin embargo, la persona de la entrevista 5, que
considera que es variado, si cree que algunas personas se ven condicionadas por la incomodidad que

les pueda causar acudir a presentar un caso:

ENTREVISTA 5- Ademas, es eso, que entres en una sala y veas a 18 personas todas vestidas de
blanco y asi... que parece que... que luego cuando nos conocen no pasa nada, pero impone, ;jno?
Entonces, basicamente los que han venido a presentar problemas han sido los médicos, los familiares,
y algln enfermo y después, en menor cuantia han venido enfermeras, pero pocas.
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En relacion a este tema, en las observaciones, si se han apreciado perfiles concretos: en el comité del
hospital de tercer nivel, los casos han sido presentados por equipos de médicos especialistas, todos
ellos hombres; en cambio en el centro sociosanitario todos los casos han sido presentados por

enfermeras y trabajadoras sociales.

En relacidn al perfil de personas que protagonizan los casos que se presentan ante el comité existe una
respuesta generalizada que niega que haya un perfil predominante de paciente que provoque dilemas

éticos (Hipotesis E):

ENTREVISTA 1-. Podriamos tener muchos casos, podriamos tener muchos casos de testigos de

Jehovd, que muchos los paramos antes porque tenemos un protocolo de testigos de Jehova...

ENTREVISTA 3 - No, o sea como tal un paciente protagonista de los casos, no. Lo unico que hay mas
casos conflicto, cuando hay una discrepancia entre lo que desea el paciente o los representantes y el
equipo sanitario, eso es, eso el conflicto que viene habitualmente, pero no es que dependa de una
paciente (...) Hay también los casos tipicos de los testigos de Jehova, este es un caso tipico de llevar
a un comité de ética, por falta de los profesionales de aceptar la autonomia del paciente, de decir

“pues yo no quiero sangre”’.

ENTREVISTA 4- No, hemos tenido de todos. Pero si, en general (...) por parte del paciente, suele ser

clave, mas enfermedades cronicas evolucionadas y entorno social- familiar mas complicado.

ENTREVISTA 5 - No, no. Por lo menos yo no he percibido en los casos (...) Pero si que hay un perfil,
creo yo, poblacion de personas que saben lo que quieren y eso tiene que ver un poco con un poco de

formacion, pero no necesariamente.

ENTREVISTA 6 - En eso no creo, /los pacientes te refieres? En el caso que sean pacientes... no. Se
podria pensar, que serian personas con menos capacidad de defender sus derechos, mas vulnerables,

pero igual es demagogia lo que estoy haciendo, no te lo sé decir seguro, porque también hemos tenido
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todo lo contrario. Hay un perfil de personas que plantean problemas éticos que lo que hacen es poner

por delante sus derechos, entonces eso le genera un problema ético al profesional.

ENTREVISTA 8- Hombre... No, yo creo que no, es bastante variado el perfil.

A continuacidn, y en relacion a la busqueda de conocimiento de las experiencias subjetivas se ha
aludido directamente a los sentimientos y a las vivencias de las personas. Respecto a la comodidad o
incomodidad dentro del comité (Hipotesis G), la respuesta generalizada ha sido positiva y mayormente
las personas han explicitado que tienden a sentir, de forma ajena a su género, cohesion grupal. Esto se

muestra en el siguiente fragmento, que pertenece a una presidenta:

ENTREVISTA 1- Si, yo me siento muy comoda (...) todavia nadie lo ha abandonado. Siempre han
sido jubilaciones (...) Si, si. Este afio me senti incomoda por un... por un tema de planificacion, de
planificacion ética (...) a nivel de comité tuvimos situaciones incomodas...

En relacion a las observaciones sobre este tema se pudo ver que la comodidad es cierta y que las
personas viven el comité como un espacio de confianza; sin embargo, si se dieron ciertas situaciones
incomodas o tensas entre personas que habian acudido a presentar casos y los y las integrantes de los
comités. Esta cuestion se ampliara mas adelante ya que, cuando se traten los resultados de la
importancia de los comités en el seno de los hospitales, también saldra a relucir.

Prosiguiendo con la explicacion de las experiencias de las personas y en concreto de la influencia del

estado de animo sobre la forma de expresarse en el comité, las opiniones han sido muy variadas:

ENTREVISTA 1- No, no, no, independizo mucho. Normalmente, los mas conflictivos que he tenido,

que los he tenido, y que me han coincidido con un dia del comité he independizado totalmente.

ENTREVISTA 2- Me gustaria pensar que no, pero yo pienso que somos humanos y posiblemente si.
Lo que ocurre es que precisamente como las opiniones del comité (...) que son colegiadas, entonces

posiblemente si te pilla un mal dia, pues esto, yo intento ser bastante consciente y blindarme (...) Pero
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si que hay dias mejores y dias peores, con la pareja, con lo que sea... intentas aparcar ;no? Nosotros
ya intentamos un poco... es mds, si un dia una reunion, vemos que falla mucha gente, porque hay
mucha actividad asistencial y la gente tiene que ir alli deprisa y corriendo, ;qué hacemos? preferimos

anular la reunion...

ENTREVISTA 3- Seguro, si, si, el mio y el de los demds y lo ves en la dinamica del grupo. Hay un
dia que el grupo esta animado y todo es mas fluido, y hay un dia que todo es pesado; si,

clarisimamente.

ENTREVISTA 4- No creo que en el comité eso influya, porque intervienen muchas personas en la
decisién y yo creo que eso se minimiza y entonces, como hay tiempo para deliberar no es lo mismo
que en una accion inmediata en un momento de emergencia.

ENTREVISTA 5- Si, en menor medida, porque todo el grupo te reconduce, pero cuando estas
pesimista pues mal y dices “esto no sale” entonces y alguien dice “pues si, venga” Yy entonces ya
aumentas, ¢no? el tono (...) Bueno yo... por lo menos a mi si.

ENTREVISTA 6- Si, por supuesto. Es mucho mas dificil. Fijate que en los deméas he dudado, pero en
este no he dudado nada.

ENTREVISTA 7- Home, jo penso que amb tot, el teu estat general d’anim actua en tots el moments

de la teva vida. Aviam no tindria que ser, tindries que ser més... pero...

ENTREVISTA 8- No, el estado de animo no, no creo (...) Seria lo unico, pero no creo, no la... el tema
de expresar el razonamiento no creo que venga de... Ademds, cuando estas trabajando si que es

verdad que puedes tener épocas mejores 0 peores, pero esto no cambia mucho tu opinion.

Del mismo modo, a la pregunta de si se consideraba que la influencia podia actuar a la inversa, es decir
si los casos que son tratados en los comités o los temas concretos sobre los que se habla influyen

sentimentalmente a las personas la respuesta fue la siguiente:
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ENTREVISTA 2. Si me tocan es desde el lado positivo, dsea yo en la dinamica del comité y de sus

principios éticos, también intento aplicarlos a mi vida diaria...

ENTREVISTA 3. Yo me suelo quedar tranquila con las recomendaciones (...) Pero bueno, es un poco
que no es que me violente, pero es aquello de... bueno, se ha intentado, pero a veces es un poco...Pero
es mas cuando ves que tu trabajo, quizas, a ver no es que no haya servido de nada, pero quizas no te

han escuchado todo lo que tu esperabas.

ENTREVISTA 4 — No (le afectan los casos en su vida personal), yo por mi especialidad es que lo vivo

mucho mas en el dia a dia que el comité.

ENTREVISTA 5- Si (le afectan los casos en su vida personal), cuando ves cierto paralelismo, con
algunas enfermedades que has tenido en tus familiares, en tus padres, en tus hermanos, en tu mujer ...

asi en tu entorno y notas que hay cierto paralelismo. Entonces si, si claro.

ENTREVISTA 6 — S7 (le afectan los casos en su vida personal), pero nunca negativamente. Yo pienso
que te ayudan a... a abrir la mente en las cuestiones personales y en ocasiones, incluso profesionales,
el dia a dia de la parte mia de neurdlogo, de jefe de neurologia te ayudan a relativizar los problemas.

No, no, todo lo contrario.

ENTREVISTA 7- Bueno, aviam, si ets conseqiient, jo penso que t’hauria de afectar, les decisions que

€s prenen...

ENTREVISTA 8- Hombre yo, cuando... o sigui si la reunion ha ido bien y el tema que se ha discutido,

Si, seguro que si.

Por otra parte, para conocer las experiencias también se consideré importante saber si las creencias, a
todos los niveles, influyen sobre la deliberacion que elaboran las personas dentro de los comites, o si

al menos estas lo perciben asi; las respuestas a esta pregunta fueron muy dispares:
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ENTREVISTA 1- Yo pienso que si que me condicionan, evidentemente, pero no soy radical. Lo digo
porque soy una persona religiosa y me considero como tal, pero no soy fandtica, no me cierro a otras
ideas de las personas, hasta las cosas mas gordas que podriamos hablar de fin de vida y no me costaria

aceptar otras opiniones.

ENTREVISTA 2 - No, no, soy muy abierto, y, ademas, donde nos encontramos, en X distrito, piensa
que tenemos personas de muchas procedencias y de muchas creencias religiosas, desde taoistas,
budistas, evidentemente musulmanes, ;no?, cristianos catolicos y testigos de Jehovd. Entonces pues,
por lo tanto, no yo pienso que incluso cuando alguien llega nuevo al comité, intentamos decirle eso
que su... dentro de la bolsa de los prejuicios van las creencias religiosas y esto lo debemos dejar de

lado. Esto pienso que lo hemos intentado hacer y yo diria que, con bastante éxito.

ENTREVISTA 3 - Yo creo que no porque intento poner muy separado mis creencias, mi religion, que

no soy religiosa, pero... Intento separarlo un poco y no ponerle el rol de lo que estoy haciendo.

ENTREVISTA 4 - Hombre sin duda, sin duda. Ya no, como te lo diria, lo que pasa es que, de una
manera no consciente, o sea en el momento en que estas deliberando, normalmente no eres consciente

de... de ese bagaje que tienes detras, pero seguro, seguro que si.

ENTREVISTA 5 - Bueno, yo no soy creyente, por lo tanto, no creo en Dios, pero si que tengo una
moral bien elaborada. Creo que el ser humano es un animal moral por excelencia, que nos repugna
lo que es el asesinato, la violacion... el hacer el mal nos repugna, no evidentemente pero casi.
Entonces, no necesito el visto bueno de La Iglesia para ser un ser moral. Sobre todo, respeto las
creencias de los otros, que yo no sea creyente, pero si que tengo unos valores morales tan importantes

0 mas que los que pueda tener una persona creyente.

ENTREVISTA 8- Hombre, yo tengo un bagaje religioso que me lo he tenido que trabajar (Risas)

Porque mis padres me dieron el bautismo, la confirmacion... y yo tengo un sustrato de ahi, ;no? Pero
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que después tu vas viendo y lo vas racionalizando y lo vas cambiando. Y a veces piensa, la vida si, de
acuerdo, pero ;ja cualquier precio? (...) Seguro que a todos nos influye, pero somos bastante
autonomistas en general, yo pienso que nuestro comité es bastante autonomista (...) El tema del
paternalismo creo que ya hace tiempo que lo hemos dejado atras. Tienes una educacion,

evidentemente, pero ya tienes unos afios también para ver si te conviene o no te conviene, este aspecto.

De esta forma, parece que las experiencias de las personas en los comités influyen positivamente sobre
sus vidas, aunque la influencia que tiene lo personal sobre lo profesional y viceversa queda resuelta a

través de respuestas muy dispares entre las personas que fueron entrevistadas.

Dentro de los valores personales que se configuran alrededor de estar en el comité, es necesario saber
cudl fue la forma en que las personas llegaron a formar parte de él y la motivacion que les llevo a ello,

viendo el grado de subjetividad que intervino en la decision de formar parte del comité (Hipdtesis I):

ENTREVISTA 1- A4 raiz de un caso de un testigo de Jehova que habia que intervenirse, mi jefe me
mando defender la postura de anestesia dentro del comité, entonces me lo prepare fui a una reunion
del comité, conoci a los miembros y conoci la dinamica del comité, entonces a raiz de este hecho me
plantee que por qué no colaborar en el comité, una de las razones es que... veia que habia muchas

cosas que solucionar dentro del hospital a nivel de asistencia, que se podia trabajar mucho mds...

ENTREVISTA 2 - Hubo una convocatoria de plazas. Los temas de bioética siempre me habian

interesado, de hecho, hace arios ya que me dedico a los cuidados paliativos.

ENTREVISTA 3 - Fue a raiz de tener un conflicto ético que lleve el caso a la direccion y la direccion
me comento de llevarlo al comité de ética. Fui como clinica a presentar un caso de un conflicto ético
y asi, fue el primer contacto que tuve con el comité. Me gusto, porque vi como reflexionaban el caso,
que habia como una metodologia y que me dieron como herramientas para poder encauzar mejor el

caso y a raiz de eso pues hice el master de bioética y ya entré en el comite.
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ENTREVISTA 4 - El motivo de estar en esto es la preocupacion que me aparece al ser intensivista, el
resultado de nuestras intervenciones con los pacientes, si que desde aqui se constituyo lo que era, todo
lo que fue el comité de ética (...) formé parte de ese primer momento, desde cuando se abrio este grupo

promotor y se hizo... existio la posibilidad de participar. No recuerdo quien me lo dijo....

ENTREVISTA 5 - Pues en el momento inicial, es decir (...) 1999 decidio la direccion, impulsar la
creacion de un comité. Entre ellos yo conocia al doctor X que era el que inicio este proceso y él me
conocia a mi y entonces él sabia que yo tenia ciertas inquietudes de este tipo, por mi formacion y
entonces a partir de ahi (...) Digamos que soy miembro fundador, porque se ha renovado un par de
veces y todavia me he mantenido, ahora porque me queda poco para jubilarme, pues... creo que estard

hasta ahi.

ENTREVISTA 6 - Me llamaron de direccion, me dijeron que... si queria participar en el comité, que
necesitaban a alguien que lo llevase. El puesto de presidente no lo decidio la direccion, lo decide el
comité, digamos que la direccion me propuso participar, supongo que tenian algun plan ya... pero
luego es el comité el que tiene que aceptar tu nombramiento (...) Del equipo de direccion, sobre todo,

la llamada de... yo recibi una llamada de direccion.

ENTREVISTA 7 - Al comité llegué a través de presentar un trabajo de investigacion (...) a través de
casos de mucho impacto emocional, primero sintomatolégico, pero también impacto emocional, ya
hacia tiempo que los profesionales estabamos pidiendo que creiamos conveniente que hubiera un
comité de ética, ocurrian situaciones entre la posibilidad de presentar un trabajo que necesitdbamos

a alguien que nos supervisara aquel trabajo en cuanto medidas éticas.

ENTREVISTA 8- Yo entré en el comite, bueno yo pedi entrar en el comité como este era un tema que
me interesaba, lo pedi y en aquel momento me cogieron, bueno... ya ves el comité, y mas el nuestro,

siempre ha tenido las puertas abiertas para quien tenia interés, entonces yo fui y no tuve ningun
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inconveniente, entré enseguida y acabé haciendo de secretaria durante muchos afios. Empecé como

secretaria del comité...

En esta misma linea, se configura la forma en la que se cree que se recibe el comité dentro del hospital:

ENTREVISTA 1- El comité, si la verdad es que hacemos lo que podemos, hasta donde podemos, pero
pienso que tendria... vamos a ver, hacemos cursos de formacion, a enfermeras, hacemos cursos de
formacion a los nuevos, hacemos cursos de formacion a los tutores de residentes (...), yo me quejo, de
que no hay el suficiente habito de tener en cuenta el comité, tengo la sensacion, yo tengo la sensacion
de que le gente que lo uso y ha consultado caso, ha tenido que ir al comité por alguna razon, vuelve a

hacerlo, es decir tengo la sensacion de que la satisfaccion es grande...

ENTREVISTA 2 -Si, realmente el comité como tal no tiene poder ejecutivo (...) pues si que tiene un
cierto poder de... autoridad moral, ;jno? En el sentido de que muchas veces los organos directivos,
pues plantean consultas al comité y una vez planteado pues si que los... (Interrupcion) Las direcciones
que manden el comité aun no teniendo estrictamente valor ejecutivo si que son seguidas por las

personas que hacen las demandas.

ENTREVISTA 3 - Entonces cuando llegan al comité ya es como que el problema es muy ... muy grande
v lo llevan alli, ;no? Entonces yo pienso que, por un lado, a ellos les genera mucha tranquilidad que
se debata ese problema en un comité que, sea esta la direccion, estan diferentes disciplinas y, por otro
lado, las recomendaciones que salen, no siempre las siguen porque es consultivo y no vinculante, ;jno?
Pero si que normalmente la gente tiene como... cuando les preguntas si les ha servido de algo, te dicen
que si, pero yo no siempre veo que se sigan las recomendaciones, pero en general parece que si que
les aportamos algo de valor a la reflexion (...) Si o ellos esperaban otra cosa y como no han recibido
lo que esperaban.... pues bueno (...) Lo unico que, a veces, pues no estan del todo de acuerdo con

todas las recomendaciones y lo hacen parcialmente o no lo hacen, o lo hacen al cabo de dos semanas,
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bueno... Si realmente cambian poco a poco las cosas yo pienso que algo hacemos, poco a poco, ;jno?

se va cambiando el mundo.

ENTREVISTA 4 - §i, seguro, seguro que si. Pero mas que por las decisiones que tomamos, por lo que
tiene nuestro papel de facilitador de la comunicacion. Particularmente tienes que el 90% de nuestra
continuidad tiene mas que ver con los problemas de comunicacion, trabajo en equipo, de hacer ver
las distintas opciones de una situacion y poner en relacion a las personas mas que vean realmente...

que ahi detras haya problemas éticos.

ENTREVISTA 8- Siy no, a ver, es un... yo creo que hay un aspecto, a ver es que todo es un poco, es
discutible. Es importante el comité porque también te da créditos y puntos par acreditacion y es
importante, ¢no? Si que es verdad que estéticamente queda muy bien tener un comité de ética, que
vaya funcionando. (...) Pero aqui, es mds, es otro comité mds, funcional como 0tros comités, como el
comité de infecciosas, el comité de politica transfusional, el comité de tumores, pues otro comité que
hay que tener, ;no? Que se escucha, hay que asesorar, pero claro tampoco es que te pregunten
demasiado, jno? (...) hay una parte de legal, de decir “es que si el comité me asesora y me dice esto
yo me quedo mas tranquilo.” No es que no lo sepan, ;no? Muchas veces ya saben lo que tienen que
hacer, pero bueno hay esta parte de decir “ya sé que no es vinculante, pero si el comité me dice esto
yo me quedo mds tranquilo a la hora de actuar, porque sé que tengo el respaldo del comité” (...) hacer
el debate bioético al respecto que también ayuda, aunque sea parte legal, bueno este da para

reflexionar también.

Contraponiéndose con ello aparece la importancia que cada una de las personas han dado al comité,
que, dentro de haber sido comun en todas (Hipotesis K), ha tenido rasgos desiguales; para los hombres
parece configurarse desde la subjetividad, desde la propia satisfaccion, mientras que para las mujeres

parece una labor mucho mas asistencial:
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ENTREVISTA 1- Me lo intento tomar tan enserio como si fuera una labor asistencial, es decir, aunque
el hospital no me da tiempo libre para esta actividad, lo digo porque mi carga asistencial ha seguido
siendo la misma, realmente dedico bastante tiempo libre al comité y lo hago con gusto, disfruto.
Empleo tiempo libre aqui, dentro de la casa y también en casa, fines de semana y tiempo ... tengo que

dedicarle tiempo fuera, porque dentro es insuficiente.

ENTREVISTA 2 - Entonces, fue muy bonito porque primero claro, nos basamos en los codigos éticos
de otras instituciones tanto sanitarias como no sanitarias, distribuimos pues los diferentes conceptos
en varios apartados y se procedio a una... manera muy participativa del codigo ético, es decir antes
de publicarlo, durante su elaboracion, el borrador se distribuyo entre todo el personal de la casa (...)
Cabe decir que eso fue muy importante, pensamos nosotros, porque el comite de ética no ha de ser un
organo, digamos, vertical... elaborar una serie de directrices que deben ser aceptadas si o si, por el
resto del personal, sino de lo que se trata es que todos los integrantes de la organizacion, ;no? adopten

como suyas las directrices y la forma de hacer del comité de ética...

ENTREVISTA 4 - Es una parte mas de mi trabajo.

ENTREVISTA S - No, no. Me lo tomo en serio, para mi el pertenecer al comité de ética es, en primer
lugar, un honor porque hay mucha gente que quiere (...) una satisfaccion moral porque me plantea
cosas que nada tienen que ver con el trabajo que desarrollo habitualmente y eso para mi es importante.
Me lo tomo en serio vamos, y me he formado con el objeto de intentar dar respuesta los problemas

que se me plantean o colaborar para dar respuesta, porque soy uno mdas...

ENTREVISTA 6 - No, no. Es una parte muy importante del trabajo hoy en dia (...) Muchisimo tiempo

y realmente no se reconoce este tiempo.

ENTREVISTA 7 - Yo pienso que el sentimiento de importancia de la ética en las cosas proactivas estd

presente.
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Respecto al ultimo objetivo especifico, que consiste en conocer las perspectivas éticas de las mujeres
y hombres, indagando en si realmente existe una “mirada femenina”, en primer lugar, se ha preguntado
por el principio bioético que se cree mas importante, que ha sido mayormente autonomia, aunque han

salido a relucir otros también:

ENTREVISTA 2 - El primero, el que tenemos por encima de todos, es la autonomia, es el que lleva...
es la madre de todos los principios, a partir de ahi los demas son muy importantes, pero primero el de
autonomia. Vienen todos los demds. Piensa que muchos de los conflictos vienen por ahi, porque
vivimos en una sociedad... autoprotectora, un ejemplo clasico: “si a mi padre le diagnostican esto, no
selo diga”, por ejemplo, es un ejemplo clasico, “si tiene un cancer no se lo diga que se va a deprimir”,
claro hay que convencer a la familia de que realmente la persona, que es al revés, que, en
principio, tendria que pedir permiso al paciente y decirle “oiga, ;ja quién quiere que informe de su
enfermedad? ;ja su hijo, a su nuera o a su ex-esposa?’’ yo que sé, jme explico? Por lo tanto, yo pienso

que el principio de autonomia yo pienso que es el mas importante para preservar.

ENTREVISTA 3 - ;De los principios bioéticos? Esta pregunta es dificil, jeh! Pues yo creo que

beneficencia, yo pienso, hacer el bien siempre que puedas, o sea diria....

ENTREVISTA 4 - ;De los 4 valores? No creo que haya, que haya uno mas importante, precisamente
creo que lo, lo que aporta la bioética es el didlogo y el dialogo es hacer, es hacer coincidir la mejor
manera posible de que entre los 4... hay algunos que los priorizan... Yo no lo creo, lo que si creo es el

didlogo, la suma de opiniones, para encontrar la solucion.

ENTREVISTA S - ;Para mi? Siento que soy un autonomista puro y duro. Me reivindico mucho que lo
que se haga en mi, en mi cuerpo y por extension a todos los seres humanos que son igual que yo, pues
que yo tenga la capacidad para intervenir y decir que es lo que quiero y lo que no quiero. No quiero

que fiscalice nadie ni los médicos, ni las enfermedades, ni los trabajadores sociales, ni nadie...
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fiscalicen mi cuerpo, mi patologia, mi enfermedad y mi proceso, sobre todo, mi proceso de muerte,

;no?

ENTREVISTA 7- Dels quatre principis? A quin li dono més importancia? Tedricament, de la escola

que venim, del principialisme, no pots donar més importancia a cap de ningun d’ells. El que passa es

gue jo, aviam un dels temes gue he treballat molt, ha sigut la autonomia del pacient. Llavorens, la

autonomia, al 100% no es pot considerar, pergueé es tan, es com el paternalisme o la beneficéncia que

fem tampoc. Llavorens, jo penso gue és, per mi és una autonomia ben acompanyada.

ENTREVISTA 8- Yo creo que sf, que es la autonomia, que es repecta... €l respeto a la otra persona,
a su opinion, su autonomia. Yo creo que es el minimo, lo minimo que hay que... bueno, que si no partes
de esta base, no... ya no, ;qué te queda? Si no respetas lo que ellos quieren o lo ves como una persona

auténoma, igual de importante una que la otra persona, ¢no?

Finalmente, en relacion al objetivo de conocer los razonamientos éticos, hay que tener en cuenta las

respuestas que se han dado a los casos propuestos, que han sido las siguientes:

ENTREVISTA 1.

Caso 1. Considera que depende del concepto que tengas de vida, de cuando creas que empieza la vida.
Caso 2. Dice que las madres estan admitiendo la existencia de una enfermedad genética.
Caso 3. Establece que hay que educar al adolescente para que pueda tomar una decision autbnoma.

Tambien habla del concepto de menor maduro.

ENTREVISTA 2.

Casol. Cree que prevaleceria el derecho de la madre.
Caso 2. Considera que estd previamente a esta situacion aparece el vicio de la seleccion. Y también

que se escoge una minusvalia.
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Caso 3. Piensa que no se debe perseguir a la madre; por otra parte, que no hay que asesorar a la madre.

ENTREVISTA 3.

Caso 1. Dice que tendria que analizar el caso més profundamente y que es complicado.
Caso 2. Considera que es fundamental la proteccion de la persona vulnerable.
Caso 3. Habla de la necesidad de valorar muy bien el caso, teniendo en cuenta la significancia de la

pasividad del padre.

ENTREVISTA 4.

Caso 1. Cree que la paternidad y maternidad es cosa de dos, por lo que si uno no quiere no se puede
Ilevar a cabo.

Caso 2. Dice que tendria que reflexionar mas sobre el caso.

Caso 3. Tiene en consideracion la responsabilidad con la alimentacion de los hijos, y piensa que la

mujer actda por conviccion.

ENTREVISTA 5.

Casol. Habla de que debe prevalecer el derecho de ambos; pero como se ha roto el pacto entre ambos,
la mujer no debe iniciar el proceso de fecundacion.

Caso 2. Considera que son responsables y que no se le debe negar ninguna capacidad a una persona
de forma premeditada.

Caso 3. Introduce la figura del adolescente maduro: cree que debe decidir cuando sea mayor y que

hasta entonces se le debe hacer entender a la madre que no debe inculcarle.

ENTREVISTA 6.

Casol. Establece que hay que tener en cuenta la importancia de la paternidad genética.
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Caso 2. Dice que puede entenderlas. Ademas, coloca énfasis en que los conceptos de enfermedad y
normalidad son construidos.

Caso 3. Considera que todo se debe a una adscripcion ideoldgica de la madre.

ENTREVISTA 7.

Caso 1. Establece que los dos tienen derechos. También que entran en juego los derechos de los
embriones. Le resulta conflictivo querer tener un hijo cuando proviene de una persona con la que has
tenido conflictos.

Caso 2. Considera que hacen el nifio a su medida. Evidencia que las diferentes enfermedades genéticas
pueden ser diferentes, es decir la gravedad no es la misma y eso debe tenerse en cuenta.

Caso 3. Dice que no se puede ser tan drastico. La mujer debe asegurarse de que su hijo este bien. Hay

que explicarle las cosas y darle informacion.

ENTREVISTA 8.

Caso 1. Dice que los dos tienen derechos y que se produce un conflicto por la propiedad de los
embriones.

Caso 2. Para ella son unas egoistas. También tiene en cuenta el marco ya que dice que ella no es sorda.
Para ella, depende de la enfermedad genética concreta que sea. Ademas, dice que el nifio perdera
oportunidades.

Caso 3. Introduce la figura del adolescente maduro. Considera que si la madre decide eso seguramente

sera porque esta muy informada.

Estas respuestas han sido muy variadas, y han puesto énfasis en puntos diferentes, por lo que hacer

una generalizacion con ellas puede resultar un asunto complicado.

75



Dunia Cabrera Monfort
Los comités de ética asistencial: experiencias de género en torno a las cuestiones éticas

6. Discusion

Como se ha observado en los resultados, el nUmero de mujeres que poseen cargos importantes en los
comités, sobre todo presidencia y secretaria, estd muy equilibrado respecto al de hombres, a pesar de
que el nimero de mujeres es marcadamente superior. Poniendo en relacion este hecho con las
profesiones de las personas que integran los comités, puede apreciarse codmo la mayoria de estos cargos
estan repartidos entre médicos y médicas, siendo patente la importancia de la profesion de cara a
ostentar este cargo, ya que esta aporta un valor superior a las intervenciones que se realizan. Lo mismo
ocurre con la categoria altos cargos, donde, aunque el nimero de personas que presiden comités es
mucho menor, es significativo en relacion a la cantidad total; mucho més si se coloca el foco en los
hombres. En profesiones como enfermeria, de la que también hay numerosas integrantes en los
comités, unicamente hay dos presidentas, cuestién que esta relacionada con los estereotipos que se
ciernen sobre dicha profesion, que consideran que las mujeres enfermeras estdn, o deben estar,
centradas en la tarea y en las virtudes morales, dejando de lado las habilidades mas abstractas y
analiticas (Burguete, Martinez y Martin 2010). En otro de los perfiles profesionales altamente
feminizados, que es trabajo social, también es practicamente inapreciable el posicionamiento en cargos
de importancia dentro de los comités, debido de nuevo por la gran feminizacion de dicho perfil
relacionada con los estereotipos.

Por tanto, la afirmacion de que el nimero de mujeres dentro de los comités de ética asistencial en
Catalufa es superior debido a la feminizacion de algunos perfiles, especialmente enfermeria y trabajo
social, queda corroborada, ya que hay una gran cantidad de personas en los comités con estos perfiles
que son esencialmente mujeres. Anadiéndole el hecho de que estas mujeres a pesar de ser mas en
numero, no disponen practicamente del puesto de presidencia, que es propiedad practicamente total de
personas que se dedican a la medicina, se pone en cuestion la verdadera importancia de la
interdisciplinariedad, ya que sigue siendo predominante la figura médica por encima del resto. Hay

que aclarar que resulta obvio que en un hospital uno de los perfiles mas prolificos es el de la medica y
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el médico, pero es necesario que se ofrezcan en espacios como este, miradas diferentes desde todos los
focos posibles, constituyendo una opinion poliédrica y que haya pasado por personas expertas en
numerosos ambitos.

Por tanto, se puede seguir diciendo que la ciencia, o la reflexion en torno a su impacto en los casos con
los pacientes que se lleva a cabo en los comités de ética asistencial, sigue siendo cosa de hombres y
ademas de médicos, todo ello influenciado por el estatus de dicha profesion, como bien dice Lorente,
considerando que una profesion concreta se ve avalada por constituirse como una disciplina que

dispone de una parcela de conocimiento propio que le permite construir la realidad (Lorente 2004).

Respecto a las dinamicas de los comités, en primer lugar, se ha apreciado la existencia de
enfrentamientos. Si se aplica a este hecho la relatividad de las estrategias linguisticas de Deborah
Tannen, puede decirse que no esta basado en la existencia de personas con méas poder que otras, sino
que este enfrentamiento se constituye como algo intrinseco a la propia naturaleza de los comités de
ética asistencial: enfrentarse para luego encontrarse con la posibilidad de extraer una conclusion
elaborada, que pertenezca y parta minimamente de todas las personas que integran el comité. Asi, no
aparece como un hecho negativo o que provoque malestar a nivel personal, sino que se concibe como
algo necesario para la prosperidad de las respuestas del CEA. Parece mucho mas significativas de cara
a dominar las dinamicas, las ocasiones en las que se habla, es decir el grado de facundia, que si parece
tener relacion con el género; como se ha apreciado en las observaciones. Los hombres a pesar de ser
menores en nUmero, son mucho mas participes en las dinamicas en los momentos en los que el tema
tratado les resulta interesante. Pero, en los momentos en que esto no es asi, destacan por su silencio o
incluso por el abandono de las reuniones, mostrandose las mujeres mas proactivas a repartir tareas y
distribuir el trabajo de forma equitativa; para esto se retoman palabras de Tannen, segun la cual hablar
escasamente puede utilizarse como un elemento de poder (Tannen 1996). Por tanto, en este aspecto si
es cierto que los hombres dominan las dinamicas ya que tienen el poder de no participar o de incluso

abandonar las reuniones. En relacién al género, se ha denotado que las mujeres en algunas ocasiones
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se disculpan antes de enunciar sus intervenciones, por miedo a repetirse o hacer preguntas inadecuadas;
en cambio, en hombres en pocas ocasiones se ha percibido ese comportamiento —una Unica vez, y fue
a través de una broma, sabiendo que nadie iba a decir que estaba errando en su elaboracion
argumentativa—. Es mas, algunos hombres han repetido cuestiones ya enunciadas, y en ningin caso se

han disculpado por ello.

También se ha corroborado que el dominio de las dinamicas guarda relacion con el estatus, dejando de
lado lo que afirma Illich (1982) sobre que las mujeres en ningln caso pueden ser quienes gobiernen
las dindmicas; pueden serlo siempre y cuando su formacion en cuestiones especificas de bioética sea
de alto nivel. Se hace evidente que, aunque en algunos casos el género resulta una variable relevante
de cara a la construccion de las dinamicas, el estatus se superpone, provocando que una mujer se
coloque argumental y conversacionalmente por encima del resto, por su conocimiento sobre cuestiones
éticas. A pesar de que estas variables son influyentes, es obvio que la personalidad también tiene un
papel importante; no obstante, no hay que olvidar que esta al mismo tiempo esta influida por una

socializacion concreta.

Por otra parte, las interrupciones en muchos casos también guardan relacion con la formacién en
bioética, que influencia a la hora de poder elaborar o complementar una opinién. Igualmente, Tannen,
respecto a la proposicién de temas, considera que puede ser consecuencia de los diferentes tipos de
ritmos o de que una persona considere que un tema ya ha sido agotado y proponga otro para darle
fluidez a la conversacion, mientras que, al mismo tiempo, otra persona puede estar esperando a que
Ilegue su turno para expresar su opinion sobre un tema ya pasado (Ibidem). Este aspecto sale a relucir
dentro de las dinamicas de los comités: los grupos son tan numerosos que algunas personas no pueden
acabar de enunciar lo que desean sobre un tema, acaban recuperandolo creando, en algunas ocasiones,

bucles que van de una tematica a otra de forma interminable.
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El circunloquio es la estrategia por excelencia y la reflexién que hace sobre este tema Tannen encaja
a la perfeccion: “Pueden emplearlo tanto los poderosos como los impotentes. La interpretacion de un
acto dado de lengua y probabilidad de responder a él depende del medio, del estatus de los individuos
y de su relacién reciproca, asi como de las convenciones linguisticas ritualizadas en el contexto
cultural” (Tannen 1996:44). asi, a través de este, es como se configura la argumentacion ética,
mediante el trasvase de un lugar a otro y de ser capaces de no concretar desde un momento primero.

Por tanto, se ha mostrado que el género masculino dispone en muchos momentos de la posicion de
poder dentro de las dinamicas y que la hipétesis que lo afirma es, en parte, cierta ya que ademas del
género, hay otras variables que lo condicionan como la formacién o la profesién, es decir el estatus.
Se evidencia que hay perfiles de personas a las que les cuesta mas intervenir, que casualmente, estan
relacionados de nuevo con los estereotipos: ¢Autoestima o configuracion social del rol? Parece que
quizés interviene algo que no tiene que ver con algo personal e individual, sino que guarda relacién
directa con el estatus y el género. Por ello la hipdtesis que considera que el estatus influye sobre las

dindmicas es cierta segun los resultados obtenidos.

El conocimiento es situado, por lo que es completamente necesario ser consciente del lugar desde el
que cada cual enuncia sus opiniones: “los conocimientos situados son herramientas muy poderosas
para producir mapas de conciencia para las personas que han sido inscritas dentro de (...) las categorias
(...) Los conocimientos situados son siempre conocimientos marcados” (Haraway 1995:186). Este
posicionamiento debe tenerse en cuenta, tanto a nivel individual como a nivel de grupo, es decir el
comité en si mismo también se enuncia desde una posicion concreta de privilegios. En relacion con
ello es fundamental conocer el perfil de las personas que acuden a presentar casos ante los comités.
Asi, en las entrevistas se ha apreciado que este es variado: mujeres, hombres, ciudadanos de a pie,
médicas, enfermeros, auxiliares, etc. Sin embargo, en las observaciones si se ha distinguido cierto
perfil determinado, pero relacionado con la propia naturaleza del centro dentro del que se situa cada

uno de los comités. En el comité sociosanitario, durante las observaciones se presentaron casos por
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parte de enfermeras y trabajadoras sociales, enfocados a conflictos derivados de temas de cuidados; en
cambio, en el hospital universitario de tercer grado se presentaron casos quirdrgicos, por parte de
médicos, con grandes dificultades técnicas y de ejecucion. Asi, de nuevo aparecen los sesgos y la
configuracion social de género: ellos se dedican a la ciencia, ellas se dedican a cuidar. De nuevo
vuelven a reproducirse los estereotipos. Asi, ante la hipdtesis de la existencia de un perfil determinado
de personas que presentan casos, debe decirse que este esta sujeto a la naturaleza y al tipo de casos que
se traten en el comité, pero que las personas que acuden a presentarlo dependiendo del tipo de caso,
estan condicionadas por una socializacion concreta. Por tanto, en aquellos espacios donde los cuidados
son la parte més requerida es completamente cierto, relacionado con el estereotipo que se cierne sobre
enfermeria y trabajo social, el pensamiento de que las mujeres son quienes los llevan ante el comité

por excelencia (Burguete, Martinez y Martin 2010).

La hipotesis respecto a la persona que protagoniza los casos, se configura como cierta ya que no hay
un perfil concreto, Gnicamente puede considerarse como comun el caso de personas que son sensibles
hacia estas cuestiones éticas o en las que se pone en juego la autonomia para decidir por si mismas,
por ello se evidencia que el médico o la médica deberia cumplir con los pacientes, cosa que no tiene
por qué estar directamente relacionada con la aplicacion directa de los principios por encima de todo
(Herreros y Bandrés 2015). Asi, en relacion a la discusién de casos aparece la importancia de
protocolos, que se constituye como una de las partes mas importantes de los comités (De Lecuona
2009); sin embargo, ante esto se plantea un pequefio conflicto: ¢son una simple generalizacion? ;se
asegura si se trabaja con protocolos la atencion de cada caso en su particularidad? ¢es posible elaborar

tantos protocolos como tipos de problemas bioéticos pueden existir?

Hay que decir que la inclusividad del lenguaje, verificando la hipotesis de que esta no existe, es la gran
cuestion pendiente, ya que el lenguaje es construido por y para el pensamiento masculino (Cavarero

1987); en espacios como este parece una cuestion poco significativa, pero es sintomatico que a pesar

80



Dunia Cabrera Monfort
Los comités de ética asistencial: experiencias de género en torno a las cuestiones éticas

de que las mujeres sean muchas mas en nimero, Unicamente las cosas se enuncien en masculino,
mostrando quién tiene las directrices de las dinamicas. Es decir que, los pensamientos de las mujeres,
ya sean esenciales 0 no, que es una cuestion que no discutird ahora, son en algunas ocasiones menos

tenidos en cuenta.

Continuando con el analisis de los comités de ética asistencial, la comodidad es un punto fundamental.
Asi, aunque los enfrentamientos estdn presentes, no provocan incomodidad, sino que, de forma
subjetiva, en las entrevistas se ha visto todo lo contrario: los CEAS se tratan de grupos de confianza,
respetuosos, donde la gente en muchas ocasiones forja amistades. Por tanto, puede considerarse como
corroborada la hipétesis de que la impresién mayoritaria de las personas dentro de los comités es
satisfactoria. Respecto a este tema, cuestion que se incluye en las limitaciones metodoldgicas, se
considera que hubiera sido conveniente tener en cuenta las opiniones de personas que lleven menos
tiempo en los comités, ya que asi quizas se hubiera podido percibir la situacion previa a entablar

relaciones personales con las personas con las que se comparten los comités.

De igual importancia, es el analisis del estado de animo, y la posible influencia de los casos tratados y
las creencias, como las cuestiones que han configurado la posible respuesta sobre la influencia que
tiene sobre la vida personal el hecho de pertenecer al comité y viceversa, es decir los trasvases que
existen desde lo personal a lo que supuestamente deberia ser profesional. Sobre el estado de animo se
han visto numerosas opiniones de una gran variedad e igualmente ha ocurrido respecto a las creencias,
ya no solo entre las personas entrevistadas, sino dentro de las mismas entrevistas; un ejemplo de ello
es el caso de las personas que consideran que son objetivas en relacion a sus creencias, pero que su
estado de animo influye, o viceversa, por lo que se producen numerosas contradicciones: ;cOmo se
puede decidir que se deja de lado una cosa, pero no otra? Es decir que son capaces de apartar sus
creencias, pero les es imposible hacerlo con los sentimientos. Resulta, retomando a Haraway,

imposible deshacerse de los pensamientos, de todo nuestro bagaje, por eso hay que ser conscientes de
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nuestra situacion, de nuestro marco y evidenciar nuestra posicion de cara a cualquier situacion que se
pueda discutir. Asi, al igual que la posicion de la investigadora se configura de una forma concreta,
ocurre lo mismo con las personas que forman parte de los comités de ética asistencial, con todas las
cuestiones que las configuran, desde los sentimientos hasta las creencias —no solo las religiosas, que
en este caso parecen ser las unicas relevantes para las personas entrevistadas—. La afectacion de los
temas que se tratan o las decisiones del comité es una cuestion que mayoritariamente se percibe de
forma positiva. Quizas es destacable que, en algunos casos, especialmente masculinos, las personas
consideren que los problemas afectan mas en su vida profesional general, que en los casos concretos
que se tratan en el comité. Pero en ningln caso se niega que de alguna forma empaticen con los casos,
ya que forma parte del hecho de estar en el comité: sentir la influencia de estos temas y de las
deliberaciones bioéticas en general. Por tanto, a través del andlisis de estas tres cuestiones se muestra
como la hipétesis que considera que la influencia de pertenecer al comité es predominantemente

positiva, independientemente del género, es cierta.

Para continuar, la llegada al comité resulta una de las cuestiones méas sorprendentes y seguramente
mas reveladoras respecto a las cuestiones de género; con pequefias diferencias parece que las personas
entrevistadas dan una importancia similar al comité, en cambio, cuando se les pregunta por si en alguna
ocasion han acudido a presentar un caso que les haya ocasionado problemas éticos, Unicamente un
hombre responde positivamente, mientras que de las mujeres entrevistadas todas han presentado casos.
Aparece alrededor de este punto la siguiente cuestion: ¢hasta qué punto esta legitimado consagrar la
importancia de un espacio si quien lo hace no muestra en sus actos esta misma importancia? Quizas a
partir de esto se muestre en parte que las mujeres son mas casuisticas, es decir que tienen mas interes
en atender a las particularidades y no tanto a los principios universales de la bioética (Jonsen, Winslade
y Siegler 1982). Al mismo tiempo, esta cuestion guarda relacion precisamente con los estereotipos,
con que las mujeres estan enfocadas hacia “la generosidad, la servicialidad o la cordialidad” (Burguete,

Martinez y Martin 2010). Asi, esta presentacion de casos ha funcionado en varias ocasiones como la
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forma de llegada al comité. En cambio, los hombres son mucho més valorados por las direcciones, son
Ilamados para formar parte directamente por estas, su posicion dentro del hospital sigue siendo
diferente. No se puede desestimar que alguna de las mujeres también ha resultado fundamental porque
ha sido escogida directamente por sus comparieros. Por tanto, puede decirse que, en relacién a las
entrevistas realizadas, la llegada al comité de las mujeres si esta configurada mas subjetivamente que

la de los hombres.

Hay que tener en cuenta la importancia que se considera que tiene el comité dentro del hospital, ya que
esta ofrece una vision de como se siente, ya no solo la persona a la que se ha entrevistado, sino el
comité en su totalidad de cara al resto del hospital. Hay que destacar que es una cuestion que ha
emergido, pero que no se contaba con ella al inicio de esta investigacion. En primer lugar, en las
respuestas se evidencia la creencia de que hay poca informacion sobre los comités dentro de los
hospitales, y que a causa de ello la gente se confunde, y percibe de forma equivocada las funciones de
los comités, en muchas ocasiones es utilizado como un estrategia legal, como un elemento de respaldo
y de justificacion. El propio Francesc Abel en Bioética: origenes, presente y futuro tiene en
consideracién algunas de las opiniones que muchos profesionales tienen sobre los CEAs, creyendo
que Unicamente tratan casos complicados, no son capaces de ensefiarles nada que ellos mismos no
sepan, se interponen en la relacion médico-paciente, su mayor funcion es el asesoramiento juridico y

a través de estos se ha constituido una nueva especialidad: la biocracia (Abel i Fabre 2001).

En muchas ocasiones no se cumplen las expectativas de lo que las personas que presentan esperan del
comité; por las observaciones se ha percibido, que o bien buscan que solucionen los problemas
existentes a nivel de equipo o bien que legitimen la respuesta de la persona que presenta el caso, es
decir se produce un deseo de apoyo por parte del comité, en lugar de considerarlo como un espacio de
reflexion, del que la respuesta o consejo proporcionado no tiene por qué ser de la misma naturaleza

que lo que piensa la persona que presenta. Por ello en muchos casos, se sienten utilizados; ademas
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hasta cierto punto, se ha observado el intento de imponer una opinién a través de la influencia del
rango o del grado de poder de la persona que presentaba el caso, y también el desprecio de las
opiniones, aduciendo que las personas que estan en el comité no conocen realmente los casos. Esta

impresion es coman en hombres y mujeres, es decir que los ataques parecen provenir del exterior.

Haciendo un simil, quizas demasiado aventurado, parece que la relacién comité- hospital se configura
de forma anéloga a una relacién estereotipica de mujer-hombre; la mujer, o el comité, que sirve y
ayuda en todo lo posible a su marido, a su esposo, mientras que el hombre, el hospital en general,
puede despreciar esas opiniones considerando que esas personas no tienen los conocimientos
necesarios de los casos. Obviamente las personas que forman el comité tienen las capacidades para
realizar esta reflexion; unicamente no pueden resolver las cuestiones técnicas que corresponden a
especialidades que no son las suyas, pero no son sobre las que se tiene que deliberar, por lo que la
concepcidn de que las personas no pueden opinar porque no conocen los casos, no se sostiene de
ninguna forma. Por todo ello, es necesario trabajar en la formacion de las personas en bioética y en el
funcionamiento de los comités, para que quienes acudan a pedir consejo y no reciban exactamente la
respuesta que esperaban no se sientan atacados, sino aconsejados por personas que son tan

profesionales como todas las que trabajan en el hospital, sea cual sea su profesion (De Lecuona 2009).

En contraposicion a esto, se encuentra la importancia que le dan al comité las personas que lo integran
que, aunque como se considero en la elaboracion de la hipdtesis es notoria por parte de todos y todas,
se configura de formas diferentes. Lo que es significativo a nivel de diferencias de género es que la
importancia de las mujeres, de nuevo relacionada con los estereotipos y con las labores de cuidados se
configura desde la asistencialidad, mientras que para los hombres se configura como una cuestion de
confort propio, ya que la deliberacion ética es una cuestion por la que sienten inclinacion. Por tanto,
se puede concluir que la hipotesis que considera que las personas que integran los comités lo conciben

como algo importante, es cierta, pero de diferentes formas. Ademas, algunas de las personas
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entrevistadas han sacado a relucir el hecho de que el comité precisa de mucha dedicacion,
especialmente en el caso de las personas que lo presiden o tienen el puesto de secretaria, existiendo en

ese punto conexiones con las obligaciones y tareas que tienen estas en su vida personal.

Por altimo, en relacion a la hipdtesis sobre si las deliberaciones en relacion al género, en el caso de las
mujeres estan elaboradas desde una légica mas casuistica, mientras que los hombres ofrecen una 6ptica
mas de principios, es necesario en primer lugar analizar los principios éticos a los que se ha dado
privilegio en cada una de las entrevistas. Que se haya considerado autonomia como el valor méas
importante, aunque supuestamente los 4 —beneficencia, no maleficencia, autonomia y justicia— deban
serlo de la misma forma, evidencia el tipo de sociedad en la que vivimos, donde se coloca por encima
de todo al individuo: “nos encontramos sumergidos cada vez mas en una sociedad individualista, de
consumo, capitalista donde prima el bienestar individual y la satisfaccion de nuestras necesidades, la
mayoria creadas como producto del modelo de sociedad que hemos construido” (Pérez 2005:14). Si,
existen respecto a estas respuestas diferencias por género, una de las mujeres, ha respondido que para
ella el principio fundamental es la beneficencia y otra de las mujeres ha hablado de autonomia bien
acompafada, por lo que, de nuevo, en estos dos casos, se ha puesto por parte de dos mujeres énfasis

en lo relacional y en la responsabilidad de cara al paciente como cuidadoras.

Para finalizar, el analisis de las deliberaciones de los casos es una parte fundamental de esta discusion,
pero necesita una cautela enorme. Dentro de estas deliberaciones se han dado muchas variaciones.
Respecto al primer caso se puede apreciar como muchas de las personas han sido capaces de poner en
tela de juicio la una maternidad/paternidad normativa, evidenciando la posibilidad de que sea mas
significativa su construccion social que su valor biologico. En relacion a esto, choca el conocimiento
de un caso observado en los comités, donde se evidenciaba el riesgo de una mujer para quedarse
embarazada, descartando cualquier tipo de maternidad que no se configurara desde lo biologico, y en

ese caso no existia una deconstruccion de la maternidad. Respecto al caso 2, queda legitimada la
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norma en relacion a la discapacidad, evitando evidenciar las diferentes formas de ser. En el caso 3 hay
las personas aseguran, que no se debe retirar la custodia a la madre, pero también es comun considerar
que la madre esta influenciando a su hijo a causa de una conviccion. Supuestamente deberia actuar de
forma ajena a sus convicciones y dejar que su hijo escoja, pero, ¢acaso algun padre actla ajenamente
a estas convicciones en el momento en el que educa a sus hijos e hijas? La influencia neutra sobre las
personas que se educan es practicamente imposible. Por otra, parte también se evidencia en pocas
ocasiones que la dieta vegetariana o cualquier otra diete minoritaria, evidencian la normalidad de dietas
basadas en grasas, que quizas no son impuestas directamente por los padres, sino que provienen de un
sistema capitalista al que poco le interesa la salud de las personas que viven en él. Por todo ello, la
hipotesis que considera que las deliberaciones en relacion al género de las mujeres estan elaboradas
desde una logica més casuistica, mientras que las de los hombres es mucho méas de principios no ha
quedado del todo contrastada, sino que se han visto las primeras pinceladas de la aproximacién mas
personal por parte de las mujeres, y de mas dura por parte de los hombres. Asi, alcanzar el objetivo de
conocer los razonamientos precisa de una profundidad que no se ha podido alcanzar aqui, donde se
han observado resistencia a la deconstruccién del universal y la norma de género tanto por parte de

hombres como de mujeres.

Finalmente, lo que si se evidencia es que las desigualdades que la bioética feminista pone sobre la
mesa no se tienen en cuenta en la mayoria de valoraciones de los casos, dejando intacta la normalidad
y sin tener en cuenta las posibilidades no hegemdnicas que pueden configurar un amplio abanico de
respuestas. En general, en los comites, la perspectiva de género queda clausurada, y si en alguno puede
palparse minimamente es en el sociosanitario, debido posiblemente a la relacion que se mantiene con

los pacientes y a la consciencia que toman de la existencia de las desigualdades.
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7. Limitaciones del estudio

Una primera limitacion tiene que ver con la recoleccion de los datos que han sido demandados a los
CEAs. Cada comité tiene una codificacion diferente, es decir quizés en algunos casos una persona es
clasificada especificamente como médica, pero puede mezclarse con la direccion de un area médica
concreta 0 puede tener una especialidad, mientras que en los datos de otro comité sea de la misma
forma, pero no se explicite. Por otra parte, esta recoleccion de datos ha sido complicada por la ausencia
de respuesta de algunos CEA, cosa totalmente comprensible debido a la gran ocupacion que tienen

estas personas en sus vidas.

También resulta conflictivo el hecho de dejar de lado la variable edad, que no se ha tenido en cuenta
dados los limites de extension de la propia investigacion. Ante esto es necesario decir que, dependiendo
de la edad, las personas han vivido contextos distintos que pueden condicionar de formas concretas las
creencias y sus formas de reflexionar, ademas pueden haber adquirido mas experiencia en &mbitos de

reflexién bioética.

La seleccion de la muestra para las entrevistas ha tenido en cuenta a personas concretas, que presiden
comités o bien llevan cierto tiempo dentro de estos; parece, hasta cierto punto, que puede ser obvio,
que tras un periodo de experiencia y de contacto con las otras personas, estas se sientan codmodas en
ese espacio; por tanto, quizé hubiera sido necesario incluir a personas que llevan poco tiempo dentro

de estos para saber si en si mismos, son un espacio donde se da la comodidad.

A continuacion, es fundamental, comentar las posibles limitaciones vinculadas al propio uso de datos
cualitativos. En primer lugar, presentan un caracter polisémico, por lo que sus significados son amplios
y pueden ser interpretados de formas muy diversas, aunque se ha pretendido que esto quede solventado
por cada concepto tedrico que se ha utilizado. Ademas, en las observaciones al ser de naturaleza

basicamente verbal, ante la imposibilidad de grabar porque las reuniones son confidenciales, ha sido
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complicado tomar notas lo suficientemente rigurosas. También es necesario destacar la gran cantidad
de informacion que se maneja, por lo que es fundamental para realizar un analisis 6ptimo una buena
sistematizacion, que ayude a poder esquematizar bien los datos, y aun asi es una realidad que mucha
de la informacion que se ha conseguido no ha podido ser analizada tan profundamente como se
desearia. El andlisis, ademas, debido a esta amplitud en muchas ocasiones es tachado de poco riguroso
y estd sometido a gran cantidad de criticas, como es el caso de Rodriguez, que considera que en la
aplicacion de metodologias cualitativas el proceso es complicado debido de nuevo a esta gran amplitud
ya que los datos son muy generales y poco claros (Rodriguez, 2003). Sin embargo, hay que dejar claro
que, en este caso, el hecho de que no se haya alcanzado el nivel 6ptimo de analisis ha sido motivado
por muchas cuestiones, especialmente por el tiempo disponible para realizar el trabajo de final de

master.

En relacion a este aspecto hay que decir que no se ha conseguido alcanzar completamente el cuarto
objetivo; el analisis de casos ha sido muy complicado y se cree que no se ha podido extraer toda la
informacion que se suponia. Ademas, en la construccion de estos para presentarlos ante las personas
entrevistadas no se percibid que los tres ponian en juego la maternidad, cuestion que quizas se podria
haber construido de una forma méas enfocada, mientras que ha provocado un andlisis demasiado
amplio. Asi, los casos y la investigacion en general, han sido una aproximacion para, en futuras

ocasiones, estudiar mas profundamente la deliberacion ética en relacion al género.

Por ultimo, hay que aclarar que todos los datos y la clasificacion se construyen desde una logica de
género binaria; seria recomendable y se es consciente de ello que esto pudiera ser mas amplio,
incluyendo todo el abanico posible de sexualidades, pero se ha considerado que no tenia sentido, ya
que por la propia naturaleza de la investigacion era complicado que se mostraran identidades de genero

mas alla de mujer-hombre.
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8. Aplicabilidad de los resultados

Los resultados permiten, primeramente, percibir las caracteristicas de las dinamicas en los comités,
construyendo un pequefio retrato de los problemas que aparecen en el sistema medico catalan.
Igualmente, los datos que han aparecido en este caso no son generalizables al resto. De esta forma, se
han evidenciado algunas diferencias en torno al género y al estatus dentro de los comités estudiados,

que deben ser tenidos en cuenta de cara a su mejora.

De esta forma, a través de este acercamiento se ha permitido conocer algunos casos; ante la
proliferacion de ciertos problemas, que comparten naturaleza o protagonistas, si se cree conveniente
recomendar la construccion de méas protocolos de ayuda a los profesionales, pero siempre con suma
atencion a la concrecion de cada una de las situaciones. En relacion a esto, es necesaria la implicacion
de todos los perfiles dentro de los comités, dandoles la misma importancia y considerandolos como
igual de validos; todas las personas, por su formacion, son capaces de aportar puntos de vista Utiles de

cara a la reflexion.

Por ultimo, se enuncia la que se considera la aplicacion mas importante, dentro del marco de esta
investigacién, que es la opcion de incluir la perspectiva de género obligatoriamente dentro de los
comités, a través de la figura de una persona que sea experta en ello. Esa seria la medida conveniente
en un primer momento, de cara a ser capaces de evidenciar las desigualdades. Después sera necesario
trabajar, al igual que con la formacion en bioética, con la formacion en estudios género a nivel de todas

las personas que constituyen los espacios médicos.

Por tanto, es fundamental buscar una participacion equitativa, fomentar la comodidad completa de
todas las personas, y sobre todo trabajar en su formacion, ya que esta es fundamental de cara a la

reflexion sobre el impacto de los avances en la tecnificacion de la medicina y su impacto en la vida.
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9. Futuras lineas de investigacion

Las futuras vias de investigacion que podrian surgir de esta son, entre otras, las siguientes:

En primer lugar, continuar desarrollando la perspectiva ética en relacion al género, procurando
encontrar un método mas eficaz, donde de la gran amplitud que tienen las deliberaciones éticas se
puedan crear etiquetas o categorias, sin dejar de apreciar la gran amplitud y todas las posibilidades de

reflexién existentes.

También podria ser interesante una investigacion que se propusiera indagar en la influencia de la
corresponsabilidad de cara a pertenecer y/o tener puesto significativo dentro de un comité. Han sido
varias las respuestas que han aparecido por parte de las personas entrevistadas, y también en
conversaciones informales, donde se ha explicitado la gran cantidad de tiempo que se necesita para
gestionar un comité de ética asistencial; por ello, se ha considerado interesante la opcién futura de
estudiar el acceso a los puestos de poder en relacion a las responsabilidades de cuidados que tengan

las personas, tanto en su vida personal como quizas en su vida profesional, en relacién a su género.

Por otra parte, se considera fundamental evidenciar la importancia de los relatos como una forma de
la expresion de los propios pacientes, a través de la cual narrar experiencias como el dolor, la soledad,
la evidencia de la muerte, las operaciones, etc. Se considera la opcion de construir un analisis de relatos
o0 de narraciones de las personas que protagonizan o viven los casos, evidenciando la agencia y la

capacidad de ser conscientes de la propia experiencia (Lopez de la Vieja, 2013).
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10.  Conclusiones

Finalmente, es posible afirmar que existe una relacion entre el género, los perfiles profesionales y los
cargos de las personas que integran los comités de ética asistencial. Asi, aunque las mujeres estdn mas
presentes en los comités porque muchos de los perfiles estan feminizados, las posiciones que tienen

dentro de los comités y su intervencidn son, en ocasiones, infravaloradas.

Las dindmicas de conversacion de los comités estan relacionadas con el estatus de las personas y el
género, influido, a la vez, por la profesion y el cargo. Esto a la vez se evidencia a través del marcado
androcentrismo del lenguaje. Sin embargo, en estas dinamicas de presentacion no existe un perfil
determinado de persona que presenta/protagoniza los casos, sino que esto esta sujeto a la naturaleza
de cada hospital.

La autopercepcion de las personas es mayoritariamente positiva, aunque, teniendo en cuenta el papel
que se le otorga al comité dentro del hospital, en muchas ocasiones la incomodidad proviene del
exterior del comité. Posiblemente, a través de la formacion, esta vision de las personas se modificaria
Yy, por tanto, se buscaria su consejo para reconstruir las deliberaciones ante los dilemas éticos. Por otra
parte, también se puede concluir que la experiencia dentro del comité influye sobre la vida personal de
las personas, sobre todo en el caso de las mujeres, que también constituyen su llegada al comité de una

forma mas subjetiva.

Constatar que no se ha podido verificar si existe una relacion directa entre la socializacion diferencial
de género y, por tanto, la influencia de los estereotipos, de cara a que las mujeres realicen sus
deliberaciones de una forma mas casuistica, mientras que los hombres lo hagan de una forma mas

universal.

Por tanto, sigue existiendo trabajo por hacer y problemas que solucionar tanto dentro de los propios

comités, como en la lectura que el resto de personas hacen de estos.
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12. Anexos

Anexo 1. Tabla 1 Composicion de los CEAS segun sexo incluida en la Evaluacion de los

Comités de Etica Asistencial de Catalufia de 2014.

Presidente Vicepresidente  Secretario Vocales Total
Hombre 22 12 12 201 247
Mujer 21 11 30 342 404
Sin - = 1 17 18
Informacion
Total 43 23 43 560

Anexo 2. Gréfico 1 de distribucion de los estudiantes de Grado Y 1°y 2° Ciclo por rama de

ensefianza y sexo. Curso 2013-2014. Matriculados.!®

Distribucion de los estudiantes de Grado y 1°y 2° Ciclo por rama
de ensefianza y sexo. Curso 2013-2014. Matriculados

Ciences
Ciencias de la Salud ||| | |
Artes y Humanidades ||| NEGNR
Ingenierfay Arquitectura |||
c. Sociales y Juridicas ||| | | |

0,00% 200,00% 400,00% 600,00% 800,00% 1000,00% 1200,00%

m Hombres = Mujeres

18 Ministerio de Educacion, Cultura y Deporte. (2015): Datos y cifras del sistema universitario espafiol. Curso 2014-2015,
(Edicion 2015), Recuperado de http://www.mecd.gob.es/dms/mecd/educacion-mecd/areas-

educacion/universidades/estadisticas-informes/datos-cifras/Datos-y-Cifras-del-SUE-Curso-2014-2015.pdf
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Anexo 3. Gréfico 2 de distribucion de los estudiantes de Grado Y 1°y 2° Ciclo por rama de

ensefianza y sexo. Curso 2013-2014. Egresados®®,

Distribucion de los estudiantes de Grado y ler y 2° Ciclo por rama
de ensefianza y sexo. Curso 2013-2014. Egresados.
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1. Verificar la existencia de una
relacion entre el género, y los perfiles que
existen sobre este, los perfiles profesionales
y los cargos de las personas que integran los
Comités de Etica Asistencial.

2. Analizar las dindmicas de
conversacion que existen dentro de los
comités en relacion al género y al perfil

profesional.

3. Conocer la autopercepcion de las
personas respecto a sus vivencias, tanto a
nivel de relacién con los otros miembros,

como a nivel individual.

4, Dilucidar si las perspectivas
respecto a la vida de las mujeres que forman
parte de los comités son diferentes respecto
a las de los hombres, es decir si realmente
existe “una mirada femenina” que piense en

hacer las cosas de otra forma.

Anexo 4. Tabla 2 Relacion de objetivos e hipdtesis.

A El nimero de mujeres dentro de los comités de Etica
Asistencial en Catalufia es mayor debido a la feminizacion de algunos

perfiles, mayormente enfermeria y trabajo social.

B. Los hombres dominan las dinamicas de los comités
debido, precisamente, a su género.
C. Existe una influencia del estatus dentro de las dinamicas.

D. Existe un perfil determinado, enfermeras y trabajadoras

sociales, que acude a presentar casos.

E. No existe un perfil determinado de personas que protagonizan
los casos.

F. El lenguaje no es inclusivo.

G. La percepcion subjetiva de las personas respecto a su

comodidad en el comité, tanto de los hombres como de las mujeres, suele
ser considerada buena.

H. La influencia de pertenecer al comité sobre la vida de las
personas es positiva, y eso es comln en ambos géneros.

I La llegada al comité de las mujeres es mas subjetiva que la de

los hombres.

J. Las mujeres presentan méas casos.

K. Para todas las personas el comité es un elemento importante.
L. Las deliberaciones en relacion al género de las mujeres estan

elaboradas desde una l6gica mas casuistica, mientras que la de los

hombres es mucho mas de principios.

100




Dunia Cabrera Monfort
Los comités de ética asistencial: experiencias de género en torno a las cuestiones éticas

Anexo 5. Tabla 3 Esquema cuadro de observacion.

Hora Descripcion Interpretacion

XX:XX horas Ha ocurrido X La significancia es X motivada
por Y motivos que estan
condicionados por S.

Anexo 6. Modelo entrevista.

. Consentimiento:

(Depende, intentaré enviarlo antes de que quedemos para que puedan leerlo con tranquilidad antes del
dia de la entrevista). En primer lugar, antes comenzar la entrevista es necesario que lea este papel y
firme dando tu consentimiento para el registro en grabacion y a través de notas, de esta entrevista.

. Presentacion

En primer lugar, me gustaria agradecerle su disponibilidad a la hora de concederme la entrevista, ya
que su contribucidn, al igual que la de las otras personas entrevistadas, Es fundamental para mi trabajo.
Mi nombre, como ya sabe, es Dunia Cabrera, soy estudiante del master en estudios de género mujeres
y ciudadania de la Universidad de Barcelona, marco en el que se coloca la investigacion para la cual
la/lo estoy entrevistando. El objetivo de mi trabajo final de maéster es Conocer las experiencias,
vivencias y concepciones de la vida de las personas que forman parte de comités de Bioética, viendo
si existen diferencias de género en éstas. La entrevista que vamos a llevar a cabo es fundamental para
el desarrollo de este trabajo, ya que me posibilitard el conocimiento de su experiencia y de la
importancia que usted le otorga a los comités. También podré acercarme a través de las preguntas a la
forma en que construye sus argumentos éticos.

. Explicacion de las partes y del proceso de la entrevista:

La entrevista se realizard en el idioma que usted se sienta mas comodx, castellano o catalan
indistintamente.

Por otro lado, me gustaria preguntarle si puedo tutearle, ya que asi el ambiente en la entrevista también
sera mas confortable para Ixs dos (es poco probable gue se nieguen; si lo hacen sin problema se seguira
hablando de usted).

Antes de comenzar, y aunque mas 0 menos Ya te lo conté por correo, te explico mas o menos las partes
de esta entrevista. En primer lugar, simplemente se trataran de datos objetivos sobre ti (edad, genero,
profesion). El siguiente blogque pretende profundizar en la forma en la que llegaste al comité y cual es
tu motivacion hacia éste. El siguiente bloque, que trata sobre la experiencia dentro de dicho comité,

esta subdividido en dos partes diferentes: la primera que introduce las dinamicas con Ixs comparierxs,
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es decir tu ser respecto a la relacion con los demas, y una segunda que es mas introspectiva y se trata
de reflexionar sobre las concepciones de unx mismx. Por Gltimo, te presentaré unos casos hipotéticos,

construidos a traves de casos bastante conocidos, para que realices ante ellos una pequefia reflexion.

. Entrevista

1. Datos personales

° Edad

o Género

o Estudios

o Profesion

o Puesto en el comité

o Formacion relacionada con cuestiones éticas

2. Papel del Comité

o ¢Cuéndo llegd a este comité? ;De qué forma? ¢ Fue un proceso costoso o sencillo?
o ¢Has presentado, en alguna ocasién, un caso frente al comité? Si la respuesta es positiva, ¢en

cuantas ocasiones? ;Recuerdas mas o menos el caso?

° Sé que formar parte del comité es algo voluntario, pero, ¢se te plantea como una funcion
realmente importante dentro de lo que es tu trabajo? O, dicho de otra forma, ¢crees que la funcion del
comité y la forma en la que aconsejais a las personas que solicitan vuestro asesoramiento es realmente
atil? ¢Crees que estas personas se ven influenciadas de forma notoria por vuestra opinion? ;Qué

significado tienen para ti concretamente los comités? ;Crees que son importantes?

3. Experiencia comité: Dentro de este apartado algunas de las cuestiones se plantean de forma
positiva 0 negativa, de forma inevitable condicionadas por mi perspectiva, sin embargo, por mucho
que las cuestiones estén elaboradas de esta forma, si ves que la perspectiva es erronea o que en lugar

de plantearse algo como positivo es negativo o viceversa puedes decirmelo sin ningun problema.

3.1. Experiencia en relacion a Ixs comparierxs
o ¢ Como describirias el comité? ;Qué opinas de su composicion? ¢ Es un ambiente comodo? ¢ Te
sientes bien cuando estas con tus comparierxs?

o Dentro de tu experiencia, ¢quiénes son normalmente quienes traen casos al comité?
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o ¢Alguna vez te has sentido violentadx o incomodx por algin comentario de tus comparfierxs?
O ¢Hay alguna actitud de algunx de ellxs que te molesta especialmente? ;Por qué? Y si es que si, no
es necesario el nombre, inicamente el género.

° ¢Enalguna ocasion han distado notablemente de la opinién de algunx compafierx hasta el punto
de crear un enfrentamiento? En caso de que sea asi ¢puedes decirme el género de esa persona?

o Si tuviste un enfrentamiento, ¢Fue por un dilema o por otro tipo de cuestion?

° Si fue por un dilema ¢Recuerdas cual era el dilema? ;Recuerdas quienes lideraban las
aportaciones y como reacciono el grupo o el conjunto del comité?

o ¢Consideras que dentro del comité y ajenamente a la estructura (presidente, secretario, etc.)
existen personas que ejercen mas o menos presion a la hora de llegar a un consenso? Es decir,
¢consideras que existe una estructura marcada dentro del comité?

o ¢Consideras que hay personas que tienen mas disposicion del turno de palabra? ¢Hay alguna
persona que suele hablar poco durante las deliberaciones? ;Por qué crees que ocurre esto?

3.2.  Experiencia propia

. ¢Crees que existe un perfil caracteristico o generalizado (personas mayores, personas con
enfermedades mentales, etc.) mas extendido dentro de los casos que estudiais en el comité? En el caso
de que asi sea, ¢ Crees gque esto solo sucede en este comité en concreto (dependiendo por ejemplo si es

un hospital, o algo mas asistencial) o que se da de forma general?

. Retomando la cuestién anterior, si este paradigma esta condicionado por el género, ¢ Crees que
esto juega a favor o en contra?, es decir ¢se otorga un grado de valor diferente para unos conceptos (ej.
autonomia) dependiendo del género de la persona que protagonice el caso?

. ¢Crees que las opiniones dentro del comité estan condicionadas por la profesién de las
personas? Si es que si, ¢Crees que hay alguna profesion mas influyente que otra?

. ¢Crees que tu estado de animo o situacion personal condiciona tus opiniones y por tanto
intervenciones en el comité?

. ¢Hay algun tema que se haya presentado ante el comité que te haya resultado mas complicado
de tratar o que te haya afectado de forma personal? ¢ Sabes (y quieres contarme) cual es el motivo?

. ¢ Qué buscas normalmente cuando tomas una decision dentro del comité/ o intervienes en la
toma de una decision? ¢Cual es tu intencion?

. Si tuvieras que decir cual es el valor al que sueles darle méas importancia, ajenamente a cual sea
el caso, ¢Cual crees que seria? (ejemplo autonomia, justicia, etc.)

. ¢Crees que tus creencias -religiosas, politicas, etc.- condicionan de forma notable tus

intervenciones en el comité?
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Casos hipotéticos:

A continuacion, te agradeceria que leyeses tres casos muy cortos basados en casos reales famosos, en
los que se planean problemas bioéticos y que, de forma breve, respondieras a las cuestiones que hay
escritas al final de cada uno de ellos.

. Caso 1. Dada la incapacidad de la Sra. L para gestar, ella ju.nto a su entonces marido D, habian
iniciado un proceso de fecundacion in vitro con vistas a la posterior implantacion de los embriones en
su Utero. Cuando los embriones ya se habian obtenido, el matrimonio se separd y D. inici6 una nueva
vida de pareja con otra mujer con la que tuvo un hijo. Mientras tanto la Sra. L solicito los embriones a
la clinica. La negativa del padre biolégico propici6 una batalla judicial que lleg6 hasta el alto tribunal.
¢ Qué derecho prevalecia? ¢EIl derecho a no ser padre del sefior D? O, por el contrario, ¢El
derecho a ser madre de la Sra. L?

. Caso 2. Sy C son una pareja de leshianas sordas que se propusieron tener un hijo sordo. Tener
un hijo con capacidad auditiva seria una bendicion -declaraba S-, pero un nifio sordo seria “una
bendicion especial”. Tras visitar algunos centros de reproduccion humana asistida donde se les informo
de que no podrian garantizar semejante pretension (entre otras razones porque la sordera es una de las
circunstancias que impiden donar esperma), resolvieron ser inseminadas por una persona sorda con
una historia familiar de sordera que se remontaba a cinco generaciones. El resultado fue un nifio, nacido
en 2002 completamente sordo de un oido, pero con alguna capacidad auditiva del otro. Las madres
también negaron la autorizacion para que se le pusiera un implante coclear con el que pudiera oir.
¢ Son responsables ante su hijo?, ¢Existe alguna diferencia entre este caso y aquéllos que evitan
el nacimiento de un ser humano con alguna enfermedad genética?

. Caso 3. T es un adolescente como tantos en el mundo, aunque hay algo que lo distingue de la
mayoria de chavales de su edad: no come hamburguesas, ni patatas fritas, ni espaguetis, ni doritos, ni
pescados a la plancha, ni verduras al vapor. Solo come frutas y verduras crudas. Su madre, decidio
adoptar una dieta crudivegana cuando T tenia cinco afios y una década después mantiene esta
conviccién de que comer cosas que no sean frutas y verduras crudas no es sano para las personas.
Médicos y miembros de los servicios sociales aseguran que esta practica esta limitando el crecimiento
de T y puede causar dafios irreparables en su organismo, por lo que tratan de quitar a su madre la
custodia de su hijo. Por otro lado, el padre de T dice no estar de acuerdo con la dieta, pero considera
que acusar a su ex-mujer de negligente es absurdo. Ademas, ella ha intentado en varias ocasiones
sacarlo del colegio y educarlo en casa. ¢Hay que quitarle a esta madre la custodia de su hijo?
¢, Crees que es pertinente que ser persiga a esta madre, pero no se haga lo mismo con los padres
gue alimentan a sus hijas e hijos a base de comida basura
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Anexo 8. Consentimiento informado

Carta Consentimiento

o Tema de investigacion y explicacion de la entrevista

La entrevista a la que va a responder a continuacion se enmarca dentro de una investigacion en
torno a los comités de bioética y las cuestiones de género. El objetivo de dicha investigacion se
centra en conocer las diferencias que existen en relacion al género dentro de dichos comités:
relaciones de poder, reflexiones, argumentos, posiciones, etc. El trabajo esta dividido en dos partes,
una que se constituye de forma cuantitativa, a través de los datos de formacion de cada uno de los
comités mediante los perfiles profesionales y el género de cada una de las personas que los integran
y una parte cualitativa, que a su vez se subdivide en dos bloques: uno sobre las dindmicas dentro
de las reuniones de los comités (realizada a través de la observacion de estas), y otra sobre las
experiencias de las personas dentro de los comités, que es la que se realiza a través de entrevistas
como la que llevaremos a cabo a continuacion.

La entrevista se ha construido de una forma concreta para ver las diferentes partes de la experiencia
de formar parte de un comité, viendo también la manera en la que se configura su pensamiento
ético. Asi, la entrevista estara subdividida de la siguiente forma:

En primer lugar, simplemente se le preguntara sobre datos objetivos como edad, género, profesion,
etc. El siguiente bloque pretende profundizar en la forma en la que usted llegé al comité y cuél es
la motivacion para formar parte de éste. A continuacion, se tratara su experiencia dentro de dicho
comité, de dos formas diferentes: mediante las dindmicas con Ixs compafierxs, es decir su ser
respecto a la relacion con los demas, y, en segundo lugar, de una forma mas introspectiva a través
de la reflexién sobre las concepciones de unx mismx. Por dltimo, le presentaré unos casos
hipotéticos, construidos a través de otros bastante conocidos, para que realice ante ellos una
pequefa reflexion.

Proposito

El proposito de este documento es obtener su consentimiento para poder grabar y tomar notas de
la entrevista de hoy. Ademas, debe quedar claro que durante la duracion de la entrevista podra
hacer todas las preguntas que desee y mostrar su descontento si alguna pregunta le ofende o le
molesta especialmente. Deseo grabar la sesion para analizar en profundidad la informacion que
usted me proporcionara a través de la narracion de su experiencia. La cinta sera utilizada Unica y
exclusivamente para el analisis y desarrollo de mi proyecto de trabajo final de master. Tras esto
sera destruida inmediatamente. La informacion revelada (su nombre, los casos de los que pueda

hablar, etc.) en las grabaciones y registrada, también en las notas, no serad difundida en ningun
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caso, Unicamente sera utilizada para su analisis. Si usted esta conforme con lo anteriormente dicho
firme, por favor, donde se le indica.

Consentimiento

Yo, la interesada o el interesado, doy permiso a Dunia Cabrera Monfort, con DNI 73210242T, por
este medio para que la sesion de hoy se grabada y sirva para los propositos mencionados con

anterioridad.

Fecha y lugar:

Nombre entrevistado/a:

Firma entrevistada/o:

Nombre entrevistadora:

Firma entrevistadora:
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Anexo 9. Transcripcion entrevistas
LEYENDA
() Aclaraciones contextuales/Interrupciones

_ Diélogos en otro idioma

Cursiva Tecnicismos, palabras en otros idiomas

Entrevista 1

YO. - Bueno, ya le expliqué mas o menos las partes de la entrevista. Primero son nada cuatro datos
personales profesion, cuales son sus estudios, luego... explicar cual ha sido su inclinacion, porque
motivos ha llegado al comité, que le ha llevado a formar parte de ¢l. Después una parte de
experiencia en relacion a los companeros, como percibe las dinamicas, si cree que son fructiferas
las decisiones que se toman en ese comité. Luego una experiencia propia a nivel... ya no solo con
el comité, sino a nivel de las propias reflexiones éticas, a qué conceptos le puede dar usted mas
importancia... ;La puedo tutear? Asi es mas facil.

ENTREVISTA 1. — Si.

YO. - Bueno, eso si crees que tus creencias influyen en tu toma de decisiones, una serie de
cuestiones de ese tipo, y al final son tres casos muy cortitos con unas preguntas. Tres casos de los
que seguramente has odio hablar porque algunos son famosos un poco adaptados, ;de acuerdo?
ENTREVISTA 1. — Vale.

YO. - Pues primero, edad.

ENTREVISTA 1. — 63.

YO. - ;Sexo...? ;Género...? Mujer ;Estudios?

ENTREVISTA 1.- ATS, ayudante técnico sanitario, doctora en medicina y master en bioética.
YO. - ;Profesion?

ENTREVISTA 1- Médico, especialidad anestesia y reanimacion.

YO. - ;Puesto en el comité?

108



Dunia Cabrera Monfort
Los comités de ética asistencial: experiencias de género en torno a las cuestiones éticas

ENTREVISTA 1. — Presidenta.

YO. - Y luego, formacion relacionada con cuestiones éticas, ya... master en bioética...
ENTREVISTA 1. - Un curso de bioética, iniciacion a la bioética, master en bioética y después
diversas... diversos cursos, diversos cursos... bastantes.

YO. - Vale, ahora pasamos a la parte de la formacion del comité, ;cuando llegaste al comité?
(Cuanto tiempo hace mas o menos?

ENTREVISTA 1. - Yo llegué al comité hace seis afios, una cosa asi... aunque estaba en el hospital
realmente la existencia del comité casi casi las desconocia, entonces a raiz de un caso de un testigo
de Jehova que habia que intervenirse, mi jefe me mandé defender la postura de anestesia dentro
del comité, entonces me lo preparé, fui a una reunion del comité, conoci a los miembros y conoci
la dindmica del comité, entonces a raiz de este hecho me plantee que por qué no colaborar en el
comité, una de las razones es que... veia que habia muchas cosas que solucionar dentro del hospital
a nivel de asistencia, que se podia trabajar mucho mds, yo me considero una persona
comprometida, comprometida con mi formaciéon y que pensaba que podia aportar mucho a todos
los niveles, como formacion humana y como formaciéon de persona y... me faltaba prepararme,
me faltaba prepararme especificamente en bioética, pero ya a raiz de... entrar solicite la entrada,
me admitieron por mi curriculum profesional, yo llevo en este hospital desde el 87 y... aporté un
resumen de mi curriculum profesional, de bioética no tenia grandes experiencias, pero si
profesionales y el comité me conocia a nivel de hospital y consideraron que era idonea, para formar
parte del comité, trabajé tres afios mano a mano con el presiente, que era el doctor X e
inesperadamente €l se jubilé en mayo del 2013 0 2012... ya no me acuerdo, si era 2012 0 2013...
y a partir de ese momento de su jubilacioén, admiti yo la presidencia.

YO. - Vale, la siguiente pregunta era si en alguna ocasion has presentado algiin caso ante el
comité... pero es obvio porque tu entrada en el comité fue a través de esa experiencia.

ENTREVISTA 1. - Si.
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YO. - (En alguna otra ocasion has presentado algin otro caso ya formando parte del comité?
ENTREVISTA 1. - No, he recibido y he admitido a presentacion, pero yo como caso mio no he
presentado ninguno.

YO. - Bueno, sabemos que formar parte del comité es una cosa totalmente...

ENTREVISTA 1. — Libre.

YO. - Si, pero para ti se plantea como una funciéon mas dentro de tu trabajo o es algo con lo que
realmente disfrutas, porque crees que estais haciendo una funcion util dentro del hospital.
ENTREVISTA 1. - Me lo intento tomar tan enserio como si fuera una labor asistencial, es decir,
aunque el hospital no me da tiempo libre para esta actividad, lo digo porque mi carga asistencial
ha seguido siendo la misma, realmente dedico bastante tiempo libre al comité y lo hago con gusto,
disfruto. Empleo tiempo libre aqui, dentro de la casa y también en casa, fines de semana y tiempo...
tengo que dedicarle tiempo fuera, porque dentro es insuficiente.

YO. - Bueno es como obvio, buena era la siguiente pregunta, ;qué significado tienen para ti los
comités de ética asistencial? Es obvio que les das un valor...

ENTREVISTA 1.- Tremendo, enorme, o sea me parece un organismo o un comité o una comision,
como le quieras llamar, o un grupo de personas que... que ayuda mucho en la reflexion sobre
casos, sobre cascos concretos en el hospital, que aparte la mision de protocolos, de protocolos que
parten del comité de ética y que sirven de guia para la asistencia, me parecen que son una labor
increible, que pienso que se utilizan poco en relacion a lo que se podrian utilizar, porque el comité
una de las decisiones que tiene es hacer protocolos que sirven de guia y actualizar esos protocolos.
He de decirte que trabajamos mucho en el tema, y que concretamente este afio estanos revisando
cuatro protocolos que hace cuatro afios que estan hechos, es decir que no solamente estan hechos,
sino que los revisamos... y los actualizamos... e intentamos estar al dia, pero la verdad es que a
pesar de que estan colgados en la intranet, a pesar de que eso, yo pienso que no sé por qué la gente

no tiene el habito de consultar estos protocolos, que los deberian consultar mucho mas.
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YO. - O sea quizas piensas que deberia existir mds interaccion entre el resto de hospital y...
ENTREVISTA 1.- El comité, si la verdad es que hacemos lo que podemos, hasta donde podemos,
pero pienso que tendria... vamos a ver, hacemos cursos de formacion, a enfermeras, hacemos
cursos de formacion a los nuevos, haceos cursos de formacion a los tutores de residentes, por
ejemplo en el afio 16 tenemos estos 3 cursos, que tengo que decir que estos tres cursos, pueden
servir de divulgacion, de la existencia del comité, pero a pesar de eso y que los publicamos en la
intranet y tal, o hay, vamos a ver, yo me quejo, de que no hay el suficiente habito de tener en cuenta
el comité, tengo la sensacion, yo tengo la sensacion de que le gente que lo uso y ha consultado
caso, ha tenido que ir al comité por alguna razoén, vuelve a hacerlo, es decir tengo la sensacion de
que la satisfaccion es grande, lo digo concretamente hoy que no me ha dado tiempo ni de leerlo,
s¢ que ha llegado un caso de un doctor que ya presentd otro caso, quiero decir que tengo la
sensacion y por lo que me dicen a nivel personal que la gente se queda contenta con nuestra
recomendacion, pero yo creo que tendria que haber mas habito.

YO. - Como que cuesta acercarse... quizas el momento de contacto es mas complicado, cuando se
acercan repiten, pero les cuesta acercarse.

ENTREVISTA 1.- Exacto, exacto.

YO. - Hay que potenciar eso, pero es complicado. Vale, pasamos a la parte del comité. ;Como
describirias el comité? ;Qué opinas de su composicion? ;Te sientes comoda?

ENTREVISTA 1.- Si, yo me siento muy cdmoda, porque en el tiempo que yo he entrado y después
de presidenta, hemos tenido que renovar cargos, en la renovacion de gente, de cargos porque se
han jubilado, no porque lo hayan abandonado, yo hoy por hoy, todavia nadie lo ha abandonado.
Siempre han sido jubilaciones. entonces dentro de las nuevas incorporaciones yo pienso que antes
se hacia... yo desde luego tengo muy en cuenta el tema de que el comité sea lo més plural posible,
de que cubra si es posible las diferentes areas del hospital, para buscar esa cercania, siempre que

en un area tienes un miembros, el resto del equipo sabe que existe el comité, porque un dia dices
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“me voy porque tengo reunion”, otro “pues en el comité se hablo de tal” yo que sé, es una manera
de acercar el comité al personal, e intento que sea lo més plural posible a todos los niveles, me
refiero a nivel profesional, politico y religioso.

YO. - En lo que se refiere a tu experiencia, ;quiénes son normalmente las personas que traen los
casos? ;Hay un perfil concreto? Doctores... ;variado?

ENTREVISTA 1.- Es variado, la mayoria son doctores, la mayoria, pero nos han traido casos
también alguna enfermera, un auxiliar... un auxiliar, en el caso concreto de un familiar suyo y
hemos tenido varias consultas de ciudadanos, de familiares de pacientes... Que por lo que sea han
consultado al comité. Y he de decirte, que yo diria que este ultimo afo, los ciudadanos parece que
alguno se va enterando de que existe el comité, lo digo porque...

YO. - Esa es una cuestion todavia mas complicada.

ENTREVISTA 1.- Todavia mas complicada, pero bueno hemos tenido dos o tres casos este ano...
YO. - Estda muy bien. Vale, ;En alguna ocasioén te has sentido incomoda por algin tipo de
comentario, por alguna contestacion, algin debate?

ENTREVISTA 1.- Si, si. Este afio me senti incomoda por un... por un tema de planificacion, de
planificacion ética. Bueno voy a ser mas explicita... tuvimos un gerente que se habia incorporado
recientemente y habia tomado contacto con varias areas del hospital, el gerente, entonces nos
extrafio que no nos llamara al comité de ética y a titulo de darle a conocer el comité, pedimos
entrevista con ¢l, nos pidi6 que hiciéramos una... un plan de mejora ética para el hospital, y lo
hicimos, a nivel de comité tuvimos situaciones incomodas...

YO. - Me parece una cuestion como muy complicada.

ENTREVISTA 1.- Muy complicada...

YO. - Muy macro, como para poder...

ENTREVISTA 1.- Muy macro, exacto. entonces si, es la tnica vez que me he sentido incomoda,

porque hubo mucha polémica que si... lo 16gico era que no nos pidieran eso, que el comité estaba
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para otras cosas, que tenia que ser el plan estratégico de ¢€l, ver cudles eran sus lineas de accion...
bueno, en fin, fue la polémica a estos niveles. Osea yo me lo tome como una solicitud de ayuda y
respondimos a esa solicitud de ayuda, me lo tome con mucha tranquilidad, pero otros miembros
del hospital lo tomaron como que se nos pedia al comité algo que tenia que ser ética de la
organizacion, es la Unica vez que me he sentido incomoda.

YO. - Vale, mas alla de eso, ;por algin otro caso?

ENTREVISTA 1.- No, no, mas alla de este tema no, nunca.

YO. - Consideras que dentro del comité mas alla de la estructura, es decir, que t seas la presidenta,
haya una vicepresidenta, ;hay personas que marcan mas sus roles o que toman mas la palabra? o
(qué sus opiniones se escuchan mas?

ENTREVISTA 1.- Si, si. No que sus opiniones se escuchen mas o se tomen mas...

YO. - Si no que quizas se prestan mas...

ENTREVISTA 1.- Interpelan mas, ellos mismos interpelan mas.

YO. -Y... explicame algtn caso.

ENTREVISTA 1.- Es que hay una persona que es mayor... que es mayor que tuvo un cargo politico
en X, y cuando habla...

YO. - (Hombre o mujer?

ENTREVISTA 1.- Hombre, hombre. Pues parece que cuando habla los demas a ver lo que dice
este politico...

YO. - Como que sigue manteniendo...

ENTREVISTA 1.- Con lo que sigue, ya no sé¢ si €l o los demas ven al politico...

YO. - La disposicion del turno de palabra.

ENTREVISTA 1.- El turno de palabra se respeta a rajatabla, la gente levanta la mano y la secretaria
dice “tu ahora, tu, tu, ti” dsea las manos se respetan por orden de preferencia, sea cualquier que

levante la mano es el primer, eso esta claro.
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YO. - Pasamos a la parte de experiencia propia, consideras que hay un perfil no de persona que
viene a presentar el caso, sino que es protagonista del caso... un paciente, 6sea el paciente, o la
situacion sobre la que se configura el dilema, tiene un perfil determinado, personas mayores... no
sé si me he explicado bien...

ENTREVISTA 1.- Si, si que te has explicado bien, creo que te has explicado bien. Podriamos tener
muchos casos, podriamos tener muchos casos de testigos de Jehova, que muchos los paramos antes
porque tenemos un protocolo de testigos de Jehova...

YO. - ;Por qué hay tantos testigos de Jehova?

ENTREVISTA 1. - Es que hay muchos, es que hay muchisimos, ten en cuenta que este hospital es
inminentemente quirurgico...

YO. - Entonces es cuando més problemas hay con eso...

ENTREVISTA 1. - Entonces ten en cuenta que siendo quirirgico es cuando mas problemas se
generan de transfusion, no transfusion, no quiero, no puedo, quiero que me operen, pero no quiero
sangre, es el tema de siempre. Entonces tenemos un protocolo muy bueno, lo digo porque ha
servido de guia para muchos hospitales que estan todas las situaciones bastante delimitadas, es
decir cualquier enfermo se puede acomodar a un punto de esos, es decir que, si el profesional se
coge el protocolo, puede adaptar el caso concreto al punto concreto y saber qué tiene que hacer,
digo que paramos muchos casos de estos porque, yo soy anestesista, también facilita el tema. Me
dicen “te voy a presentar un caso de testigos de Jehova” yo digo “;te has leido el protocolo?,
miratelo bien, mira a ver si te ayuda y sino dimelo”, pero primero mirete el protocolo. Bueno, un
tema importante es este y otro tema importante, es el tema de final de vida, de limitacion de
esfuerzo terapéutico.

YO. - Me parece muy interesante lo de los protocolos, porque creo que es como una ayuda...

ENTREVISTA 1. - Una ayuda tremenda.
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YO. - Evidenciar formas de las que puedes actuar. ;Consideras que la profesion de las personas
también condiciona en parte sus opiniones?

ENTREVISTA 1. - Dentro del protocolo no demasiado, 6sea la opinion de la enfermera es la misma
que la del médico, por especificar ya y la opinion de una trabajadora social o la de atencién al
ciudadano puede ser igualmente oida...

YO. - Ya no oida, sino si crees que se configura en relacioén a... la relaciébn que tienen una
trabajadora social o una enfermera con el paciente se configura de formas diferentes.
ENTREVISTA 1. - Si.

YO. - Entonces, /crees que su reflexion se configura también de formas diferentes en relacion a
esa relacion con el paciente? Valga la redundancia.

ENTREVISTA 1. - Bueno es que yo pienso que todo es complementario...

YO. — O sea si, pero...

ENTREVISTA 1. - El médico da la parte médica, la trabajadora social enfoca, se podria explorar
a ver si consigue ayudar a la familia, si porque vinieron y me pidieron... cuales eran sus derechos,
Osea, vamos a ver yo creo que todo ayuda a la configuracion de la respuesta.

YO. - Entonces, podriamos decir que si, pero que unos se complementan a otros.

ENTREVISTA 1. - Exacto, si. Todo complementario, no como imposicion de unos sobre otros,
transversal.

YO. - Considera que tu estado de animo, que te haya ocurrido algo a nivel personal ;condiciona
tus deliberaciones o lo que puedas aportar en el comité?

ENTREVISTA 1. - No, no, no, independizo mucho. Normalmente, los mas conflictivos que he
tenido, que los he tenido, y que me han coincidido con un dia del comité he independizado
totalmente.

YO. - ;Hay algun tema que hayais tenido que tratar que te haya afectado, que te hayas sentido mas

cercana?
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ENTREVISTA 1. - Si, con muchos. La verdad es que me identifico bastante con los casos, no me
resbalan me identifico mucho.

YO. - Cuando buscais tomar una decision, tu en particular, que es lo que pretendes con esa
decision, es decir, podriamos decir, que todo el mundo esté contento... 0 a qué valor priorizas por
encima.

ENTREVISTA 1,- Yo por encima de todo, absolutamente, absolutamente todo defiendo lo que creo
yo que es mejor para el paciente.

YO. - Entonces si tuvieras que decirme un valor al que crees que das mas importancia, por ejemplo,
autonomia, ;cudl seria?

ENTREVISTA 1. - Autonomia, autonomia.

YO. - Por otra parte, ;crees que tus creencias, tanto a nivel politico, religioso, condicionan tus
incidencias en el comité, dsea lo que dices en el comité, tus aportaciones?

ENTREVISTA 1. - Yo pienso que si que me condicionan, evidentemente, pero no soy radical. Lo
digo porque soy una persona religiosa y me considero como tal, pero no soy fanatica, no me cierro
a otras ideas de las personas, hasta las cosas mas gordas que podriamos hablar de fin de vida y no
me costaria aceptar otras opiniones.

YO. - Vale. Y, por tltimo, ;crees que las decisiones que has podido tomar en alguna ocasion, que
tomais en conjunto, en alguna ocasion esa decision te ha influido en tu vida personal, es decir
“/pues quizas no lo hemos hecho bien?” Es decir, te ha llevado preocupacion mas alla de esa
decision, es decir, incomodidad de si lo que habéis hecho es correcto no es correcto. Mas alla de
que vuestra opinidn no sea vinculante y el profesional pueda hacer lo que quiera. Si realmente, ;te
has sentido afectada por la decision dijéramos, si te has sentido tocada por eso?

ENTREVISTA 1. - La verdad es que me he sentido bastante contenta, de verdad, que no me ha
creado ninglin problema moral, ni ningin problema ético, ni me ha llevado sensacion de “no, esto

lo podriamos...” No, yo pienso que lo hemos hecho lo mejor que hemos sabido y lo mejor que
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hemos podido y realmente, me he quedo contenta, nunca me he llevado ningtin disgusto pensando
que nos hemos equivocado.

YO. - No, mejor. (Risas)

ENTREVISTA 1. - Megjor, nunca he tenido la sensacién de que hayamos sido imprudentes. Nunca
he tenido esa sensacion.

YO. - Vale, perfecto. Y ahora aqui estan los tres casos, son cortitos, si quieres puedes leerlos y
después hay unas preguntas cortas, me vas diciendo...

(Silencio)

YO. - Son diferentes cada uno tiene algo...

(Silencio)

ENTREVISTA 1. - Este caso lo miramos en un curso.

YO. - Puede ser, porque yo he sacado el caso porque hice filosofia, y bueno por eso me interesa el
tema, y lo he sacado de la asignatura de bioética de la carrera.

(Silencio)

ENTREVISTA 1. - Aqui, ;hay un espermatozoide de €l y un 6vulo de ella?

YO. - Si.

ENTREVISTA 1. - Aqui todo depende del concepto que tienes de vida, de comienzo de vida. Si
crees que la vida esta desde el momento de engendrarse o del momento de la implantacion. El dia
14 que es el dia de la implantacidon, en situaciones normales, es el dia que segun una teoria
comienza la vida, pero segun la otra teoria comienza antes. Entonces yo soy de la linea, yo soy de
la linea y me defino que la vida empieza con la implantacion en el ttero de la mujer, con lo cual...
Con lo cual aqui el embrion esta, los embriones estan, pero no estan en el utero de la mujer con lo
cual obligar, a mi me parece en este momento, a un padre que no quiere ser padre a admitir la

paternidad, su autonomia esta como muy afectada, es cargarle con una responsabilidad a la cual
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no esta preparada. Por otra parte, traer unos hijos al mundo admitiendo la negacion del padre me
parece muy fuerte.

YO. - Bueno, no recuerdo que ponia exactamente, pero finalmente la madre gano y 6sea, es un
caso real, y la madre pudo implantarse...

ENTREVISTA 1. - Yo tendria mis dudas.

YO. - No estoy segura.

ENTREVISTA 1. - Yo tendria mis dudas, basandome en la teoria de que el comienzo de vida esta
en la implantacion, si admites que el inicio de la vida estd en la union del 6vulo con el
espermatozoide, que es la idea cristiana, entonces si, porque ya hay vida, yo soy de la linea un
poco mas, no voy a decir avanzada, pero si diferente. Caso 2.

(Silencio)

ENTREVISTA 1. - ;Son responsables ante su hijo? Si, evidentemente ;existe alguna diferencia
entre este caso y aquellos que evitan el nacimiento de un ser humano con alguna enfermedad
genética? No, es el mismo. Osea, estin metiendo una enfermedad genética... Ellas estan
admitiendo una enfermedad genética.

YO. - La estan solicitando...

ENTREVISTA 1. - Es todo lo contrario, ellas estan admitiendo na enfermedad genética, es lo
contrario a €sos casos.

(Silencio)

ENTREVISTA 1. - No hay que quitarle la custodia, bajo ningin concepto. ;Crees que es
pertinente...? Que se persiga a esa madre... ;Qué no se haga lo mismo con los padres que alimentan
a sus hijos con comida basura? No creo que se le tenga que quitar la custodia, pero si que hay que
educarla, es decir, el nifio tiene que vivir con su madre, hay que educar al nifio. ;Cuantos afios
tiene? Es un adolescente.

YO. - Creo que tenia 15 o 16 aiios.
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ENTREVISTA 1. - Entonces en este caso a quien tienes que educar es al adolescente y basar mucha
mucha educacion en el adolescente, para que luego el después con la informacion de la madre, de
los medios, de los médicos, etc. Tomara una decision autonoma, pero donde hay que volcar sobre
todo la educacion es en el adolescente, en la madre hasta donde se pueda, que parece ser que no se
puede, pero donde tienes que educar y potenciar mucho es el adolescente, para que pueda tomar
decisiones libres. En primer lugar, con el adolescente, después la madre y después el padre; es un
adolescente que en seguida puede ser menor maduro, que puede ser de 14 a 18, este adolescente
de 15 o 16 anos le queda nada para ser adulto, hay muchos adolescentes que pueden ser maduros.
Hay que buscar la madurez de ¢l y que decida, aunque no haya cumplido los 18 legales.

YO. - Ya esta, muchas gracias.

Entrevista 2

YO. - Vale. Mmmm. Primer de tot, t'importe si la fem amb castella?

ENTREVISTA 2. - Ningtin problema.

YO. - Vale. Doncs podem comencar. Datos personales... eeeh, vale. Nom.... ;Edad?

ENTREVISTA 2. - 56.

YO. - Ehhh, génere: home.

ENTREVISTA 2. - Masculi si...
YO. - (Estudios?
ENTREVISTA 2. - Universitarios, o sea licenciado en medicina.

YO.-;S1...7 Y... ;aleo mas? Hi ha perfils.... bueno és que ara lo dolent és que ara ja he comencat...

Bueno, lo malo es que hay perfiles de personas que tienen otros estudios aparte de los que estan
ejerciendo, pero...

ENTREVISTA 2. — No, no, no, yo toda la vida...

YO. - Ya, bueno ya es suficiente con eso... (Risas) Vale y ;Profesion?

ENTREVISTA 2. - Soy médico y especialista en medicina interna.
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YO. - (El puesto en el comité?

ENTREVISTA 2. - El presidente.

YO. -Y... jalgln tipo de formacidn especifica de cuestiones bioéticas?

ENTREVISTA 2. - Si, un curso en bioética.

YO. - ;De donde?

ENTREVISTA 2. - De aqui, la Unién Catalano-Balear de Hospitales.

YO. - Vale. Vale, pues pasamos a la siguiente parte que es como ver el papel o la significancia que
tu le puedes dar al comité. Primero, ;en qué momento llegaste al comité?

ENTREVISTA 2. - Hace casi unos diez afnos. Hubo una convocatoria de plazas. Los temas de
bioética siempre me habian interesado, de hecho, hace afos ya que me dedico a los cuidados
paliativos. Entonces, evidentemente la bioética impregna, o deberia impregnar cualquier acto
humano ;no?, y mas si es un acto médico. Pero en situaciones los que estamos en contacto con
personas al final de sus vidas, pues estos, quizas el peso de las decisiones ;no? Pues aun hacen
mas necesaria ;no? la intervencion de los... o la y tener en cuenta los conceptos €ticos, tener en
cuenta pues, yo que s€, desde tema de voluntades anticipadas, la preservacion de la autonomia,
etcétera.

YO. -Vale, ;y la forma en la que lleg6 al comité?

ENTREVISTA 2. - Una convocatoria interna, que me presente y me aceptaron. Y hasta entonces,
desde hace ocho afios en que se jubild la persona que estaba al cargo digamos presidiendo el
comité, pues los mismos compafieros me propusieron si me queria hacer cargo de la presidencia
del comité y acepté y alli estamos.

YO. - Mmm... ;En alguna ocasion has presentado algiin caso tu ante el comité?

ENTREVISTA 2. - Si, he presentado casos. De hecho, quizas no demasiados porque los casos que

llevo yo directamente quizas presentan menos dudas, pero si que en el comité tratamos casos
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presentados por los companieros del hospital tanto médicos, como enfermeras, como
administrativos, si, si.

YO. - Vale. Se asume que el hecho que formar parte del comité es algo voluntario...
ENTREVISTA 2. - Totalmente voluntario.

YO. - ;Se plantea como algo realmente importante dentro de tu trabajo?

ENTREVISTA 2. - Si, si. Ademas, en nuestro caso hemos vivido la transformacion del hospital,
un hospital que era inicialmente muy pequefio, digamos poco personal... y claro, hemos ido
creciendo estos afios y entonces esto también plantea retos. Uno de ellos el reto que nos
enfrentamos hace cinco afios fue redactar el codigo ético de la institucion. Entonces, fue muy
bonito porque primero claro, nos basamos en los cddigos éticos de otras instituciones tanto
sanitarias como no sanitarias, distribuimos pues los diferentes conceptos en varios apartados y se
procedid a una... manera muy participativa del codigo ético, es decir antes de publicarlo, durante
su elaboracion, el borrador se distribuyo entre todo el personal de la casa. (Teléfono) Bien, el
borrador se distribuyo via telematica entre todo el personal de la casa y todo el mundo pudo hacer
sus aportaciones, /no? Finalmente, con esas aportaciones se volvieron a discutir, se aceptaron
aquellas que el comité vio que eran mas pertinentes, se volvid a hacer otra vez a hacer una ronda
de consulta a todo el personal y se acabo aprobando. Cabe decir que eso fue muy importante,
pensamos nosotros, porque el comité de €tica no ha de ser un 6rgano, digamos, vertical... elaborar
una serie de directrices que deben ser aceptadas si o si, por el resto del personal, sino de lo que se
trata es que todos los integrantes de la organizacion, ;no? adopten como suyas las directrices y la
forma de hacer del comité de ética.

YO. - Bueno la siguiente pregunta estaba muy relacionada con eso. ;Crees que la funcion del
comité y la forma en la que aconsejdis es importante para las personas que vienen a hacer las

consultas?
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ENTREVISTA 2. - Si, realmente el comité como tal no tiene poder ejecutivo, pero si que, si se
trabaja bien, que pienso que hasta el momento creo que asi ha sido, pues si que tiene un cierto
poder de... autoridad moral, ;no? En el sentido de que muchas veces los 6rganos directivos, pues
plantean consultas al comité y una vez planteado pues si que los... (Interrupcion) Las direcciones
que manden el comité aun no teniendo estrictamente valor ejecutivo si que son seguidas por las
personas que hacen las demandas.

YO. - Y ;para ti que significado tienen concretamente los comités? Mas o menos ya me lo has
dicho, pero si lo tuvieras que resumir asi, en una frase... Creo que son importantes por...
ENTREVISTA 2 - Por intentar aplicar criterios objetivos a problemas complejos. Es decir, se trata
de resumir en unos pocos principios, ;/jno? toda la complejidad que conllevan las relaciones
humanas, ;no? El hecho asistencial no deja de ser una relacion humana.

YO. - Vale, ahora pasamos al apartado de la experiencia en relacion a los y las compatfieras. ; Cémo
describirias el comité? El ambiente, las relaciones...

ENTREVISTA 2. - Formidable. Hemos de partir de la base que quien esta en el comité esta por
voluntad propia y eso ya, a priori, €s un punto muy positivo, de cara a los futuros conflictos. De
hecho, ha habido personas que se han incorporado al comité que no han visto... (Interrupcion) De
hecho eso, que sea voluntario, ;no? Hace que las personas vengan a gusto. Insisto, lo que iba a
decir ha habido algunas personas que han venido con unas expectativas que no se han cumplido y
nos han dicho que quizds no se veian capaces de participar en las discusiones y de manera
voluntaria pues también lo han abandonado. En los ultimos diez afios, desde que yo estoy, solo ha
habido dos casos de estos, la inmensa mayoria de personas que han participado en el comité pues
lo hacen a gusto. Tengo que decir también que el comité segiin su reglamento pues cada cuatro
aflos vamos cambiando parcialmente algunos de sus miembros. Hay cola para entrar al comité.
YO. — Ah, ;si? Pues eso es muy positivo.

ENTREVISTA 2. — Si, si, si.
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YO. - Vale. Respecto al tiempo que llevas en el comité, ;quiénes son normalmente quienes traen
casos para presentarlos?

ENTREVISTA 2. - Basicamente médicos de medicina interna y algunas enfermeras. Al afio,
quizas, nos presentan pues entre 10 y 15 casos. Habitualmente son situaciones de... adecuacion de
esfuerzo terapéutico, lo que antiguamente se llamaba limitacion de esfuerzo terapéutico, es decir
aquellas situaciones en personas pues de edad avanzada o con muchas enfermedades, que para
diagnosticar o tratar una enfermedad necesitan una intervencion quirurgica, colocaciones de
sondas, etcétera. Se plantea si realmente a la persona esa intervencion le va a suponer un beneficio
para su vida y entonces esto es mas o menos el tipo de situaciones.

YO. - Vale. ;En alguna ocasion te has sentido incomodo o violentado por algun comentario de tus
compaiieros o compaiieras?

ENTREVISTA 2. - Si, pero yo pienso que forma parte sustancial de la manera de actuar, es decir
lo que intentamos es que no se quede nada en el tintero, es decir si una persona no esta de acuerdo
con algun hecho o tiene algn prejuicio pues que lo diga. Claro ese seria el efecto secundario, lo
que t dices, puede sentar mal un comentario, pero realmente esto siempre es una situacion quizas
mas visceral o inicial. Luego se analiza, se habla... y ves que es positivo, ;no? Que acaba siendo
positivo. O sea, lo peor es el que en aras de, yo que s€, de lo politicamente correcto no decir
realmente lo que uno piensa. Entonces en el comité siempre al menos la dinamica que llevamos
de trabajo en equipo y las intervenciones yo siempre procuro que si ves que alguien hace algin
gesto... aquello que no esta de acuerdo, que lo diga, es decir las reuniones del comité son secretas,
no trascienden, digamos, de puertas a fuera, digamos, la discusion, si transcienden evidentemente
las decisiones, /no? pero no la discusion, intento siempre potenciar que haya este cambio de
opiniones, aunque sean contrarias a las de uno mismo, ;no?

YO. - Y ;crees que estas contradicciones o estas posibles, no las llamaremos enfrentamientos

porque seguramente no llegan a serlo, tienen algtin tipo de condicion por el género? Osea...
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ENTREVISTA 2. - En absoluto. Piensa que en el comité hay nueve mujeres y tres varones...
Entonces, nunca... vamos desde que estoy yo nunca ha habido ningin tipo de problema en este
sentido, es mas yo a nivel personal, mi equipo de trabajo asistencial, yo trabajo en la UFIs, somos
seis componentes, los otros cinco son mujeres. Por lo tanto, yo tengo que decir que al menos en
aras a la verdad que nunca se ha planteado ninglin tema por ese concepto. Es més, vemos como
normal, el hecho de la participacion de los dos sexos, es que no... Ahora intento pensar, /no? para
contestar mejor a tu pregunta, ;jno? Pero es que no, no hay, no...

YO. - Vale, ;jrecuerdas algiin tema especialmente por el que hayas tenido algin enfrentamiento?
Vuelvo a decir no enfrentamiento... algiin tema, no hace falta que me especifiques, pero por alguna
cuestion, asi rasgos generales.

ENTREVISTA 2. - Hombre, algunos casos, yo que sé... En los que nos planteamos, por ejemplo,
un paciente concreto si... ;hacerle pruebas diagndsticas o no pruebas diagnosticas? Que habia uno
que decia igual esta prueba es poco agresiva, habria que hacerla, entonces tomarlo, aunque sea
poco agresiva... Entonces otra parte del comité decia, si sea cual sea el resultado no va a cambiar
la actitud de la critica, aunque la prueba sea poco agresiva pues probablemente no habria que
hacerla. Por tres motivos, cualquier prueba siempre tiene posible reaccion adversa, porque igual
que genera una expectativa en relacion a la familia, ;no? si luego no la vas a cumplir también
puede crear frustracion y.... ya pensando en el principio de equidad, pues que el tiempo que se
puede utilizar para hacer esa prueba igual se puede hacer en otra persona que realmente si la
necesite. Asi, por recordar algun caso.

YO. - Vale. ;Consideras que, dentro del comité, y ajenamente a la estructura, es decir, presidente,
secretario o secretaria, etc. existen personas que ejercen mas o menos presion a la hora de llegar a
un consenso, de tomar decisiones?

ENTREVISTA 2. - Se intenta que no. De hecho, en el comité quieras que no cuando se establece

un clima de confianza, no deja de ser que cada persona se muestra tal cual es. Hay gente que es
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mas timida, no por el hecho del cargo, sino quizés si por el hecho del caracter, ;me explico? O sea,
yo diria que hay personas que tienen pues... incluso algunos, mas formacion, del hecho la que
tiene mas formacion es la abogada, la jurista, que ademas ejerce de secretaria, es la que tiene mas
formacion en bioética, ;no? De hecho, ha sido presidenta de una asociaciéon muy importante de
bioética de nuestro pais, ;no? Ella quizas es la que tiene mas autoridad moral, no por el hecho del
cargo en el comité sino por el hecho del backgraund previo, el hecho de la formacion. De hecho,
incluso yo a las personas que son mas timidas yo procuro, en la dindmica de grupo, pues... no
forzarlas nunca, pero si animarlas a que expresen sus opiniones, /no?

YO. — Vale. Bueno relacionado con esto jconsideras, tiene mucho que ver, que hay personas que
tienen mas disposicion del turno de palabra?

ENTREVISTA 2. - Si. Pero esto ya...

YO. - Depende del caracter de cada cual.

ENTREVISTA 2. - Exacto. No depende del cargo que tengan dentro del comité, incluso ni tampoco
depende del estamento, si eres médico, enfermera, esto se diluye, 60sea una vez estamos en el
comité el hecho de que cuantas enfermeras, cuantos médicos, no tiene absolutamente nada que ver.
Es mas, hay algunos miembros del comité que forman parte de la estructura directiva ya, pero...
por ley, 6sea hay una persona que esta pues representado a la gerencia del hospital. Nunca el comité
se ha visto, entre comillas, forzado a seguir la directriz de ese miembro en concreto, sino que ha
sido todo, digamos, discutido en la comision, en grupo.

YO. - Bueno, ahora las preguntas que tienen que ver mas con la experiencia o reflexion
introspectiva. Bueno, ya me has dicho el perfil de los casos que suelen venir. Creo que ya me lo
has respondido...

ENTREVISTA 2. - Inicialmente tengo que decir, a parte de esos casos, hubo una cierta confusion
porque al inicio nos hacian consultas incluso que tenian que ver mas con el ambito de recursos

humanos, ;no? o de problemas entre diferentes estamentos profesionales que... rebobinando un
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poquito... Cualquier acto de la vida, si vas a analizar tiene su componente ético, 0sea si tu buscas,
yo que sé...“oye que aqui tengo poco material ” pues bueno, tienes poco material quizas si que
tiene un componente €tico, pues quizds no puedes actuar concretamente con el principio de
beneficencia, porque te falta este material, pero no es el comité quien tiene que resolverlo, lo tiene
que hacer otro ambito, y al principio quizas si que tuvimos unas que eran mas... que tendrian que
ser para el comité de empresa, para entendernos, que no al propio comité.

YO. - Porque no se habia asumido el concepto...

ENTREVISTA 2 - O porque no se solucionaba el problema en otros &mbitos, decian pues al comité
igual hacen fuerza, si tenemos una pues... yo que s¢, una decision del comité, igual con esto en la
mano nos haradn mas caso. Nos utilizaban un poquito en este aspecto.

YO. — Vale. Bueno lo que te iba a decir es ;crees que los casos que se os presentan son por la
propia naturaleza del comité y del hospital en general o es porque es generalizado en....?
ENTREVISTA 2. - En cualquier hospital, yo pienso que serian también presentables igual, no creo
que tengamos ninguna especificidad en este entorno.

YO. - Vale. En relacién al género, ;consideras que un problema... ético se ve de forma diferente
dependiendo del género de la persona que es protagonista de la consulta?

ENTREVISTA 2. - Mira, yo diria en el comité no, pero te voy a decir una cosa. Los varones que
tedricamente tienen... jno? existe un prejuicio, que quizas, detras de cada prejuicio hay algo de
verdad, tengo que decir y es mi idea, entonces... las mujeres, en principio, son mas sensibles que
los varones, es un principio general, pero claro piensa que los varones que vienen al comité es que
tienen ya una sensibilidad especial, quizas no son representativos del propio sexo varén... ;me
explico? Ya hay una... unos atributos, entre comillas, femeninos ;no? Que son quizas el
acogimiento, la sensibilidad, el quizas ver las cosas desde un punto de vista, entre comillas, mas
humano, maés... Los varones del comité tienen ya estas atribuciones. Yo en el comité, por el hecho

de ser varon o ser mujer no he visto diferencias en cuanto tratar los casos, no las he visto.
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YO. - Vale y respecto a...6sea si el caso, discutimos el caso sobre la operacion tal que se le tiene
que hacer a mujer u hombre.

ENTREVISTA 2. - No, en absoluto.

YO. - (No? Vale. /Y por alguna otra variable? ;Edad...?

ENTREVISTA 2. - Incluso la edad, en el comité somos muy... digamos proactivos a luchar contra
el ageismo. Valoramos la situacion clinica del paciente, es decir dicho quizas exagerando: hay
personas de cuarenta afios que no estan en condiciones de que se les hagan unas pruebas, en cambio
otras de noventa que por sus caracteristicas habria que hacerles mas cosas. Pensamos que es una
lucha que tenemos, no nos hemos encontrado con demasiadas, digamos... problemas en ese
sentido.

YO. - Después ¢ las opiniones que estan condicionadas por las profesiones de las personas?
ENTREVISTA 2. - Nosotros... en principio... en algunos casos muy concretos si, pero no tanto por
la profesion si no por el conocimiento técnico. Es decir “hay que hacer tal cosa”, ;no? igual una
persona que no sea técnica en eso, dird hombre pues “yo esto lo veo como muy arriesgado”, en
cambio un médico que dice “no, no esta técnica hoy dia se hace de esta manera, de esta otra” y
posiblemente no hay tanto riesgo asociado. Yo diria que no es tanto por el hecho de la profesion
en si, “yo soy médico, tu eres enfermera”, un poco el estatus, que conlleva un titulo sino por el
conocimiento técnico de esa cosa en especial.

YO. —Y alguna cosa...

ENTREVISTA 2. - Por ejemplo, el tema de los cuidados, en enfermeria estan mucho mas formadas
que el médico en cuanto a proveedora de cuidados, ;no? Entonces, por ejemplo, su opinidon pesa
mas ante una persona a la que tenga que hacérsele, pues yo que sé, unas curas de unas ulceras, mas
que el médico que dice “cultivo negativo infectado”, aunque el cultivo negativo también hay que
pensar que esto duele mucho, que crea una imposibilidad pues para poder...

(Suena teléfono)
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YO. - Si tuvieras que decir una profesion o un perfil concreto que quizds creas que sea mas
influyente, ;o0 todos por igual?

ENTREVISTA 2. — No, no, no, todos por igual. Quizas, en algunos aspectos la abogada, ;no? O
sea...

YO. - ;Quizas es mas distante de todos...?

ENTREVISTA 2. - No, porque es una persona que estd muy implicada en la asistencia. Nosotros
tenemos desconocimiento, a veces, de las leyes y desconocimiento, no tanto de los derechos, sino
de los derechos legales en algunos aspectos. Un ejemplo concreto: ;Qué pasa si una persona
Testigo de Jehova si no quiere una transfusion y el paciente se muere? ;El médico a qué se
enfrenta? Entonces, cuando analizas estos aspectos mas legales evidentemente la opiniéon de la
persona, de la jurista, evidentemente la tenemos muy en cuenta.

YO. - Vale ;consideras que tu estado de animo y tu situacion personal influye sobre las decisiones
que tomas en el comité?

ENTREVISTA 2. - Me gustaria pensar que no, pero yo pienso que somos humanos y posiblemente
si. Lo que ocurre es que precisamente como las opiniones del comité no son individuales, sino que
son colegiadas, entonces posiblemente si te pilla un mal dia, pues esto, yo intento ser bastante
consciente y blindarme, 6sea cuando paso la puerta del comité aparcar, de hecho, intento hacerlo
ya cuando llego al hospital, ;me explico? Dejar los problemas que puedas tener, aunque por suerte
problemas no tengo demasiados, ;no? Los normales de la gente corriente ;no? Pero si que hay dias
mejores y dias peores, con la pareja, con lo que sea... intentas aparcar ;no? Nosotros ya intentamos
un poco... es mas, si un dia una reunidn, vemos que falla mucha gente, porque hay mucha actividad
asistencial y la gente tiene que ir alli deprisa y corriendo, ;qué hacemos? preferimos anular la
reunion y oye mira, si han de venir seis personas estar solo vemos que media hora porque tienen

mas reuniones o mas trabajo, dentro de quince dias ya nos veremos. Osea, intentamos hacer un
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poco de prevencion, de que el estado de &nimo o de estrés de las personas pueda condicionar una
decision.

YO. - ;Hay alguin tema que se haya presentado que creas que te haya afectado de una forma... mas
importante que otra?

ENTREVISTA 2. - Si. Un tema de falta de confidencialidad. Si, un tema duro.

YO — Vale. ;Cuando intervienes o tomais una decision cual dirias que es tu intencidn o tu proposito
a la hora de enunciar esa cosa? Asi en general, es como muy grande la pregunta, pero...
ENTREVISTA 2. - Bueno, intentar... Primero, que lo que decidimos realmente sea respuesta a lo
que se pregunta. Porque a veces, como tu bien sabes se nos hacen preguntas muy generales,
entonces hemos de intentar podar un poco e ir al meollo de la cuestion, ;no? Intentar ser claro, ser
muy claro... intentar también ser abierto, no dogmatico e intentar aplicar los principios generales
de la bioética al caso concreto. Esto supongo que, no se trata de hacer lo que hacen los jueces con
las leyes, pero si intentar ser lo mas objetivo posible, y, como tu has dicho bien antes que la decision
no esté condicionada por un mal momento, por un prejuicio y que sea lo més consensuada posible.
Nuestro comité actia por consenso, no hacemos votacion, mas que nada intentamos... nunca hemos
llegado al extremo de decir hemos quedado cinco a siete, o cuatro a.... no, nunca hemos votado.
YO. - Ayer mismo estaba en un comité y estaban hablando sobre esto, y era como, como vamos a
llegar... que se planteaban en el caso de no llegar a un consenso hacer votaciones, y es que el hecho
de votar va en contra de la dinamica del propio comité.

ENTREVISTA 2. - Llega un momento en que si lo hicieras asi... dirias... El principio de justicia,
yo pienso, que quedaria bloqueado.

YO. — Vale. Si tuvieras que es coger un valor al que darle més importancia, “yo si me tengo que
identificar con algo...” Yo que sé, autonomia, justicia... ;Cual elegirias?

ENTREVISTA 2. - El primero, el que tenemos por encima de todos, es la autonomia, es el que

lleva... es la madre de todos los principios, a partir de ahi los demés son muy importantes, pero
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primero el de autonomia. Vienen todos los demas. Piensa que muchos de los conflictos vienen por
ahi, porque vivimos en una sociedad... autoprotectora, un ejemplo clasico: “si a mi padre le
diagnostican esto, no se lo diga”, por ejemplo, es un ejemplo clésico, “si tiene un cancer no se lo
diga que se va a deprimir”, claro hay que convencer a la familia de que realmente la
persona, que es al revés, que, en principio, tendria que pedir permiso al paciente y decirle “oiga,
[a quién quiere que informe de su enfermedad? ;a su hijo, a su nuera o a su ex-esposa?”’ yo que
sé, (me explico? Por lo tanto, yo pienso que el principio de autonomia yo pienso que es el mas
importante para preservar.

YO. - ;Crees que tus creencias, tantas religiosas, politicas, etc. a todos los niveles ideologicos
condicionan de alguna manera?

ENTREVISTA 2 - No, no, soy muy abierto, y, ademas, donde nos encontramos, en Santa Coloma,
piensa que tenemos personas de muchas procedencias y de muchas creencias religiosas, desde
taoistas, budistas, evidentemente musulmanes, ;no?, cristianos catélicos y testigos de Jehova.
Entonces pues, por lo tanto, no yo pienso que incluso cuando alguien llega nuevo al comité,
intentamos decirle eso que su... dentro de la bolsa de los prejuicios van las creencias religiosas y
esto lo debemos dejar de lado. Esto pienso que lo hemos intentado hacer y yo diria que, con
bastante éxito.

YO. — Vale. Y la ultima ya, y luego pasamos a los casos ;Crees que las decisiones que tomas, o
bueno que tomais, en el comité afectan de alguna forma en tu vida? Es decir, ;te tocan? Por decirlo
de alguna forma...

ENTREVISTA 2. - Si me tocan es desde el lado positivo, dsea yo en la dinamica del comité y de
sus principios €ticos, también intento aplicarlos a mi vida diaria... por lo tanto, que no haya... no
actuar como el Doctor Jekyll y Mrs Hide, tener dos personalidades... una en el comité y otra fuera
(no? por tanto, que si los conocimientos y la experiencia que he ido adquiriendo en el comité me

han servido para tomar decisiones en otros aspectos de mi vida privada.
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YO. - Y bueno, una pregunta que me habia dejado antes, asi describeme a grandes rasgos tus
explicame tus funciones dentro del comité como presidente.

ENTREVISTA 2. - Basicamente un poco junto con la secretaria recibir las aportaciones e todos
los demas y establecer el orden del dia y las prioridades. Ordenar ;no?, estimular e incluso disefar
formacion, para... junto con los directivos del hospital, buscar financiacidon para esa formacion....
y basicamente, ya dentro de la red del comité, aun siendo uno mas, hay veces que has de poner
orden, establecer el orden de las intervenciones, etcétera.

YO. - Bueno, pues tenemos tres casos, que seguramente algunos te sonaran un poco, porque son
asi como...

ENTREVISTA 2. - Muy estandar ;no?

YO. - Incluso famosos... Y en negrita al final estan las preguntas.

(Silencio)

YO. - Son un poco de naturalezas diferentes, pero... creo que son interesantes.

ENTREVISTA 2. - Si, si, muy interesantes. Pues el caso uno, vivimos un caso no parecido, pero
si que se comentd en el comité y.... me acuerdo que la opinidon generalizada es que prevalecia el
derecho de la sefiora, porque incluso la sefiora me acuerdo, existe la posibilidad de fertilizacion de
ovulos de padre no conocido, de banco de semen, en este caso el unico problema es que conoces
(no?, al dador. Dijimos que mas que un problema ético, aqui se imbricaban también problemas
legales, porque dices “tienes el hijo que sabes que es hijo de aquel” ;qué derechos va a tener este
hijo respecto al padre? Piensa que de hecho este caso estd aqui porque existe el caso de la
fecundacion in vitro, pero a nivel de matrimonios o de parejas que uno quiere tener el otro no
quiere, a veces la mujer engaiia diciendo que toma preservativo, es decir nos encontramos un caso
muy parecido a nivel digamos, de fertilizacion natural, ;no? De un vardn, que luego se separd y
que la mujer ya estaba embarazada, ;qué pasa, tu tienes la mujer embarazada y te separas...? (El

vardn se desentiende? Si cogemos ya que el embrion digamos ya ha fertilizado le damos... de
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hecho va mas para atrés ;qué estatus ético y legal le damos al embrion? Por qué imaginate que tu
ya estas embarazada y te divorcias después, dices ;es diferente? No, las cosas serian muy parecidas
(puede obligar el padre a que interrumpa el embarazo la mujer? Por lo tanto, tomandolo desde este
punto de vista y ddndole un poco la vuelta... la técnica te da cosas nuevas, para analizar desde un
punto de vista ético este caso, ;nos hemos de inventar un nuevo principio de la bioética? Hemos
de intentar aplicar, intentar traducir para ese caso nuevo, que hubiera pasado en....la digamos, en
el curso natural, sin las tecnologias, por lo tanto, yo pienso que aqui, vamos asi lo decidimos
prevaleceria el derecho de la madre. Vamos a por el segundo...

(Silencio)

YO. - El segundo es un caso muy, bueno yo hice, estudié filosofia e hice una asignatura de bioética,
bueno por eso me interesa el tema y lo puse porque me acordaba, porque nos lo habian puesto en
clase.

(Silencio)

ENTREVISTA 2. - Hombre, yo pienso que aqui ya hay un vicio previo, el de la seleccion, dsea lo
que ya no €tico, es digamos tanto en positivo como en negativo, elegir una caracteristica del
embrion “quiero que sea rubio, quiero que sea con los ojos azules, que no oiga, que sea...” Yo
pienso que aqui ya, todo lo posterior pienso que ya es muy complejo de poder decidir. Yo pienso
que aqui el conflicto ético estd previamente a la negrita, previamente a la letra marcada. Hombre
claro que lo son, lo que hay que ver el principio de beneficencia de cara al hijo... a un hijo le deseas
que sea lo mejor posible, ;no? Por ejemplo, hablamos, ahora se me ocurre, un caso de la Anemia
de Falconi, un tipo de enfermedad genética que sabes que el hijo igual tiene pocas posibilidades
de supervivencia, entonces tienes un hermano, igual tienes una posibilidad de hacer una
fertilizacion y yo que sé... podriamos discutirlo, ;no? Pero en este caso concreto, el de elegir una
minusvalia. Yo pienso que el conflicto ético es previo.

YO. - A mi me genera mucho...
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ENTREVISTA 2. - No, no es previo, yo pienso que es previo, piensa que aqui... esto... en fin... a
la clinica que ha aceptado tener esto yo le quitaria el permiso...

YO. - No sé si llegaron... creo que si que llegaron a...

ENTREVISTA 2. - No, no, pero, esto el querer un hijo sordo es... yo pienso que esto es, intentaria
hacer una valoracion psiquiatrica a estas madres, ;no? Aqui por ejemplo que veo incluso es yo...
irrelevante que son lesbianas, da igual, como si son heterosexuales. No sé... “es que como yo soy
sordo el hijo...” Aqui no le veo la...

YO. - A mi me cuesta también...

ENTREVISTA 2. - Vale. Caso tres.

YO. - Eltres es diferente.

ENTREVISTA 2. - Vamos a ver.

(Silencio)

ENTREVISTA 2. - Estoy de acuerdo con la tltima... no creo conveniente perseguir a esta madre...
eso es una hipocresia social. La gran epidemia de los nifios de este siglo es la obesidad, por lo
tanto, por un caso entre dos millones que tengamos a este nifo... ;sabes qué pasa? En problemas
éticos debemos hacer un poco de abstraccion de la frecuencia, 6sea un hecho normal estadistico,
ya lo sé que es el que es mas frecuente, pero que sea normal no significa que sea saludable, ;no?
Y en el caso de la alimentacién no te digo y en el caso de ver segiin qué programas de television
aun mas... lo que si habria que ver... Con este tipo de dieta... puede ser un apriorismo... “este tipo
de dieta va a hacer que su hijo tenga problemas”

YO. - Ami esa es la cuestion que se me plantea, si el nifio es asi por culpa de esa dieta o...
ENTREVISTA 2. - Posiblemente lo que hay que hacer con esa madre, pienso yo, es asesorarla
bien. Mire con estos nutrientes que tiene... usted es adulta y puede hacer lo que quiera, ya esta
formada, lo que hay que hacer, pero buscar evidencia cientifica que demuestre que este tipo de

dieta provoca una alteracion y si esa alteracion viene dada por una vitamina en concreto no le
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pondremos ninguna pega siempre y cuando hijo le suplemente con estas vitaminas. Si no lo hace,
si se demuestra que esta dieta crea en el nifio y que hay una solucidon y la madre no la sigue,
entonces probablemente estaria indicado un proceso, digamos para quitarle la custodia. Es como
si el nifio diabético la madre no le da insulina. Pues si con esta dieta la falta la vitamina B, que esta
en las carnes y tal, si no le da vitamina B usted estd maltratando a su hijo, entonces si es como la
madre que no da insulina...

YO. - Vale. Pues ya esta

Entrevista 3

YO. - Vale, primero de todo, muchas gracias por estar aqui.

ENTREVISTA 3. - De nada.

YO. - Bueno, como mas o menos has podido leer en el consentimiento informado, primero son
unos datos objetivos normales, luego un poco del papel del comité, qué funcién tienes dentro de
él, el significado que le das ti al comité... Significancia del comité basicamente. Luego
experiencia en el comité en relacion a los compaieros y a las compafieras, como ves las dindmicas,
como estais configurados como grupo... Y luego una parte como de experiencia propia mas
reflexiva conceptos que consideras importantes, yo que s€, si crees que tus valores...
ENTREVISTA 3. - En general...

YO. - Influencia tus aportaciones... Pero mas a nivel individual, no tanto grupal. Y luego tres
casos hipotéticos con unas preguntitas.

ENTREVISTA 3. - Vale, ;qué me iras haciendo no?

YO. - Si.

ENTREVISTA 3. - Vale.

YO. - Vale, pues empezamos. ;Edad?

ENTREVISTA 3. — 43.

YO. - {Género?
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ENTREVISTA 3 — Femenino.

YO. - ;Estudios?

ENTREVISTA 3. - Estudios universitarios, bueno tengo el doctorado. Doctorado y master en
bioética.

YO. - ;Profesion?

ENTREVISTA 3. — Médico.

YO. - El puesto en el comité... ;presidenta?

ENTREVISTA 3 - Si.

YO. - Y bueno formacion relacionada con cuestiones de éticas, ya me has dicho.

ENTREVISTA 3. - Si.

YO. - ;{En qué momento llegaste al comité? ;Coémo fue un poco el proceso?

ENTREVISTA 3. - Llegue hace unos 8 afios, y fue a raiz de tener un conflicto ético que lleve el
caso a la direccion y la direccion me comento6 de llevarlo al comité de ética. Fui como clinica a
presentar un caso de un conflicto ético y asi, fue el primer contacto que tuve con el comité. Me
gustd, porque vi como reflexionaban el caso, que habia como una metodologia y que me dieron
como herramientas para poder encauzar mejor el caso y a raiz de eso pues hice el master de bioética
y ya entré en el comité.

YO. - ;Y a ser presidenta?

ENTREVISTA 3. - No, no, entre como miembro, habia un compafiero del comité de intensivos
que estaba en el comité €tica, que justo lo dejo y entonces entré yo en su lugar como miembro,
como un miembro mas.

YO. - ;Y cuanto tiempo hace que eres presidenta?

ENTREVISTA 3. - Hard un afo, debo llevar 6 de comité y 1 afio como presidenta.

YO. - Bueno, la siguiente pregunta es si alguna vez has presentado t algun caso... (Risas)

ENTREVISTA 3. - Si.
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YO. - Ademas de ese, ;has presentado...?

ENTREVISTA 3. - Ademas de ese, directamente no, pero si que de mi servicio he inducido a
presentar algunos casos, porque claro una vez estd uno metido intentas hacer un poco de mancha
de aceite, ;no? E intentar atraer a otros, si.

YO. - ;Crees que...? ;Cudl dirias que es la funcién del comité?

ENTREVISTA 3. - Yo pienso que la funcion del comité... bueno tiene varias. Es como hacer...
como una reflexion o ayudar a la reflexion y hacer un poco de formacion para el resto de personas,
en este caso el hospital o donde esté el comité para ayudar un poco a utilizar la metodologia
bioética, que es un poco especial, para solucionar conflictos, a nivel ético, que son un poco
diferentes, se salen un poco de lo normal, ;no? Y las funciones del comité son asesoras en
conflictos éticos, intentar que la gente llegué a tener formacioén en bioética, pero sobre todo
asesoramiento.

YO. - Y tus tareas como presidenta, /cudles son? Asi un poco... Las que se distinguen de las que
puede tener cualquier otro miembro normal.

ENTREVISTA 3. - Digamos que el presidente es un poco el lider del comité de bioética, en el
sentido de, diciéndolo asi sencillo, es el que tira del carro, ;no? Un poco, ¢l que hace el plan
estratégico del comité de ética que va a hacer los siguientes afios, en el sentido de si vamos a hacer
formacion en el hospital, si vamos a crear grupos de reflexion, intentar que el resto de personas
del comité de ética esté motivado, que aporten también casos. Un poco extender la idea, ;no? De
la bioética no solo dentro del comité sino también fuera del comité, a través de los miembros.
YO. - Vale. ;Consideras que las personas que vienen a presentar casos, que os piden consejo por
decirlo de alguna manera realmente tienen en consideracion vuestros consejos o vuestras...?
ENTREVISTA 3. - Si, yo creo que primero, las personas que traen conflictos, digamos estan ya
bastante curadas, suelen ser conflictos que se han debatido en el servicio, que con quien han podido

asesorarse se han asesorado... Entonces cuando llegan al comité ya es como que el problema es
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muy... muy grande y lo llevan alli, ;no? Entonces yo pienso que, por un lado, a ellos les genera
mucha tranquilidad que se debata ese problema en un comité que, sea esta la direccion, estan
diferentes disciplinas y, por otro lado, las recomendaciones que salen, no siempre las siguen porque
es consultivo y no vinculante, ;no? Pero si que normalmente la gente tiene como... cuando les
preguntas si les ha servido de algo, te dicen que si, pero yo no siempre veo que se sigan las
recomendaciones, pero en general parece que si que les aportamos algo de valor a la reflexion.
YO. - Por lo menos os tienen en cuenta.

ENTREVISTA 3. - Si, si.

YO. - Bueno es que seguramente el simple hecho de ir a hablar, de presentar el caso.
ENTREVISTA 3. - De presentar el caso en el comité ya muestra importancia y ya ven que alguien
se preocupa, que no es un problema solo de un servicio o de un equipo o de un profesional, y lo
que si que es verdad es que enfermeria es mucho mas sensible que medicina a nivel de resultados.
Las enfermeras son personas que llevan mas casos, son mas sensibles y también yo creo que les
aporta mas valor que a lo mejor al personal médico, que siempre piensa que hace lo correcto y a
veces pues no... siempre éticamente hablando, hacemos lo correcto.

YO. - Vale. Pasamos a la experiencia en relacion a los compafieros. ;Como describirias el grupo
o el comité como grupo? Si te sientes comoda, si es un ambiente...

ENTREVISTA 3. - Nuestro comité es un comité muy grande, es a veces dificil trabajar porque
somos 19 20 miembros, entonces el nimero tan grande personas hace que sea un poco complicado
porque salen muchas opiniones diferentes, cuesta a veces llegar a consenso, cuando deliberamos
algo es mucha interrupcion, mucha opinion divergente entonces cuesta un poco llegar a consenso,
que funciona, pero entorpece el numero de personas. No porque no sean validas, sino por la
magnitud, un poco...

YO. - Vale. ;Podrias decir que hay un perfil de...? Bueno, creo que ya me lo has contestado un

0co... ;de personas que vienen a presentar los casos?
s
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ENTREVISTA 3. - Si, clarisimamente que si, enfermeria. El perfil es enfermeria porque es una
persona que esta mas cercana a los pacientes, a los valores, sabe lo que quieren, lo que no han
querido las familias, pasan mucho mas tiempo con ellos y yo creo que son como las mas
representativas de los valores y de los deseos de los pacientes, mas que el equipo médico. El equipo
médico cuando viene es mas porque tiene una necesidad legal, que de conflicto ético. Pues lo que
te decia, yo creo que es enfermeria por la sensibilidad, que tiene mucha mas sensibilidad a los
dilemas éticos y a entender mejor, quizas, las necesidades de los pacientes, y lo que te contaba, me
da la sensacion de que el personal médico cuando lo lleva al comité de ética es ya un poco en busca
de un soporte mas legal, que no es que tenga un peso legal pero que si que para....

YO. - Como cubrirse las espaldas un poco.

ENTREVISTA 3. - Si, es un poco la sensacion. No siempre, siempre hay casos y casos, pero si.
YO. - ;En alguna ocasion te has sentido violentada o, entre comillas no a un nivel, por una opinion,
dentro de una dinamica de discusién?

ENTREVISTA 3. - Violentada no, pero bueno, a veces hay opiniones muy drasticas que es un poco
la necesidad de, bueno, defender tu opinidn, pero no violentada en el sentido de que hayan dicho
algo que esta fuera de lugar. En mi comité hay personas que son contrapuntos y entonces siempre
llegan un poco al extremo, pero que siempre va bien el extremo para encontrar el punto intermedio,
(no?

YO. - Vale. ;Consideras que, dentro del comité, y més alla de la estructura, es decir que tu seas la
presidenta... hay personas que ocupan mas el espacio del habla? Es decir, tienen mas disposicion
de esta...

ENTREVISTA 3. - ;Dentro del comité? Si, hay personas que participan mucho mas y personas
que no participan. Yo creo que esta condicionado por la personalidad, el caracter de las personas.
Hay personas que siempre opinan, de lo que sea, y hay personas muy prudentes que solo hablan

cuando hay que decir algo, que creen muy necesario. Entonces, yo creo que si que hay una
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predominancia y si no hay una persona que un poco... si hay un debate, que dé un poco de voz a
los que no hablan, no hablan y no hablan.... y también tienen opiniones igualmente validas.

YO. - ;Crees que simplemente se debe a eso o algin...? Por ejemplo, ha habido gente que quizas
me ha dicho que quizas hay personas que por su... por su formacion, por ejemplo, en cuestiones
bioéticas, se sienten mas o menos seguras a la hora de enunciarse, entonces....

ENTREVISTA 3. - Si, quizés también la formacion.

YO. - Quizas no conscientemente, pero piensan, quizas mi argumento no va a estar tan bien
enunciado como el de otra persona que tenga mas...

ENTREVISTA 3. - La persona que tiene formacion se siente mas segura, para dar opiniones sobre
todo en deliberacion de casos, bueno, cuando te hablan de los principios, las personas que tienen
formacion parece que estdn mas seguras a la hora de.... Y las que no tienen formacion bioética
pues a lo mejor evitan un poco dar opinion por falta de conocimiento. Pero bueno, en general...
YO. - Crees que depende mas del caracter de cada cual.

ENTREVISTA 3. - Si, si. Yo creo que si.

YO. - Vale. ;Crees que existe...? O sea, te he hablado de la persona que viene a presentar el caso,
pero de la persona que es protagonista, del paciente, normalmente sera un paciente. ;Crees que
existe un perfil determinado o méas generalizado de paciente protagonista de los casos?
ENTREVISTA 3. - No, o sea como tal un paciente protagonista de los casos, no. Lo tnico que hay
mas casos conflicto, cuando hay una discrepancia entre lo que desea el paciente o los
representantes y el equipo sanitario, eso es, eso el conflicto que viene habitualmente, pero no es
que dependa de una paciente.

(Interrupcion camarera)

ENTREVISTA 3. - Hay también los casos tipicos de los testigos de Jehova, este es un caso tipico
de llevar a un comité de ética, por falta de los profesionales de aceptar la autonomia del paciente,

de decir “pues yo no quiero sangre”.
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(Interrupcion camarera)

YO. - Bueno, esta también me la has contestado un poco mas o menos. Si consideras que las
opiniones de las personas estan condicionadas por su profesion.

ENTREVISTA 3. - Si, yo creo que si. Por su profesion y por su manera de ver la vida también,
porque si tienes formacion bioética pues, pues quizas intentas utilizar metodologia bioética para
analizar los casos, pero creo que hay muchos més factores emocionales, si estds implicado en el
caso o no lo estas, personales, de tus creencias...todo afecta a la hora de tomar decisiones.

YO. - Bueno... La siguiente pregunta es ;consideras que tu estado de &nimo influye sobre...?
ENTREVISTA 3. - Seguro, si, si, el mio y el de los demés y lo ves en la dindmica del grupo. Hay
un dia que el grupo estad animado y todo es mas fluido, y hay un dia que todo es pesado; si,
clarisimamente.

YO. - ;Hay algin tema que se haya presentado ante el comité que crees que te haya resultado mas
duro porque te sentias afectada, de alguna forma, personalmente?

ENTREVISTA 3. - ;Yo personalmente afectada?

YO. - En plan... o porque te hayas sentido reflejada, no por el caso en si, sino porque quizas te
recordaba a algo de tu vida personal, a otro caso que... ;Sabes?

ENTREVISTA 3. - Si, concretamente no. Osea se han presentado varios casos, y en general ni me
recuerdan a otros ni tampoco me violentan a nivel personal.... No, en general, no.

YO. - Si tuvieras que decirme uno de los principios al que... me vas a decir que todos son
importantes, pero si tuvieras que decir, priorizar uno por encima de los otro, ;cual seria?
ENTREVISTA 3. - ;De los principios bioéticos? Esta pregunta es dificil, jeh! Pues yo creo que
beneficencia, yo pienso, hacer el bien siempre que puedas, o sea diria....

YO. - Vale. ;Consideras que tus creencias religiosas, politicas...? también influencia en tus

intervenciones en el comité?
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ENTREVISTA 3. - Yo creo que no porque intento poner muy separado mis creencias, mi religion,
que no soy religiosa, pero... Intento separarlo un poco y no ponerle el rol de lo que estoy haciendo.
Evidentemente me influencia pues, el estado de animo, etcétera, ;no? Pero no hasta el punto de
que pueda cambiar mucho una opinion, creo.

YO. - Y la ultima ya, ;consideras o crees que alguna decision, o las decisiones que tomais en
general en el comité, o los consejos de alguna forma te tocan?, es decir, que no te afectan
negativamente porque seguramente en el momento que credis un consejo creéis que es lo mejor
que podéis hacer, pero como que te afectan de alguna forma, en plan a nivel personal ;te sientes
reconfortada con ese consejo o piensas “que bien lo hemos hecho™?

ENTREVISTA 3. - Yo me suelo quedar tranquila con las recomendaciones que hacemos porque
suelo estudiarlo, lo deliberamos, buscamos un poco, a veces, bibliografia para intentar dar unas
recomendaciones que sean lo mas correctas posibles. Cuando no me siento tan tranquilas es cuando
lo haces y el feedback a veces no es el mismo, o sea ti te quedas tranquilo porque das tus
recomendaciones, que yo creo que es lo correcto en este caso y el que lo ha pedido y lo recibe, a
veces no le parece bien lo que tu estd recomendando, a ¢l o a ella no le parece que sea eso lo bueno
y no lo hace, hace otra cosa, entonces es cuando, un poco, pienso hemos deliberado, hemos
pensado... Me imagino que hay otros factores, ;no? La medicina defensiva, presiones de las
familias... que hace que pues esa persona, aun y teniendo, unos consejos del comité de ética no lo
lleven a cabo, ;no? Pero bueno, es un poco que no es que me violente, pero es aquello de... bueno,
se ha intentado, pero a veces es un poco...Pero es mas cuando ves que tu trabajo, quizas, a ver no
es que no haya servido de nada, pero quizas no te han escuchado todo lo que tu esperabas.
ENTREVISTA 3. - Si o ellos esperaban otra cosa y como no han recibido lo que esperaban.... pues
bueno. Yo tengo la sensacion siempre de que contribuyo, de que sirve de algo y el hecho, solo el
hecho de que vengan, comenten y vean que se les da importancia y que se elabora un informe, yo

creo que ya la gente esto, pues lo valora positivamente. Lo Uinico que, a veces, pues no estan del
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todo de acuerdo con todas las recomendaciones y lo hacen parcialmente o no lo hacen, o lo hacen
al cabo de dos semanas, bueno... Si realmente cambian poco a poco las cosas yo pienso que algo
hacemos, poco a poco, /no? se va cambiando el mundo.

YO. - Pues estos son los casos. Si quieres puedes leer uno y me contestas asi...

(Lee el caso 1 murmurando)

ENTREVISTA 3. - Aqui me pregunta cual de estos dos, o este o este.

YO. - Bueno puedes hacer la... puedes no contestarme la pregunta y pensar lo que t quieras.
ENTREVISTA 3. - Vale, vale

YO. - Lapregunta esta un poco.

ENTREVISTA 3. - Pero, te lo tengo que contestar, entiendo.

YO. - Puedes, pero puedes reflexionar lo que ti quieras.

ENTREVISTA 3. - Vale, vale, vale. Bueno esto, como todos los conflictos, habria que ver los
valores en juego, /no? Estan los valores de ella, la autonomia de ella que pide los embriones, pero
también esta el derecho del supuesto padre, que ahora ya no tiene relacion de negarse, ;no?
Entonces esta la autonomia de ella contra la autonomia de €l. (Vuelve a leer murmurando) Este es
complicado no te sabria decir, tendria que analizarse profundamente, para poder...

YO. - Yo creo que el dato que falta es, quizas, si ella tendria problemas para volver....
ENTREVISTA 3. - A tener hijos, son cosas a tener en cuenta. Es complicado.

(Lee el caso 2 murmurando)

ENTREVISTA 3. - Este... este tiene dilema de fondo, ;eh? Hombre, yo creo que aqui, la
proteccion de la persona vulnerable, mas vulnerable es el nifio, ;no? Entonces aqui habria que
proteger mucho los.... la vulnerabilidad del nifio, ;no? ;Son responsables ante su hijo?
Complicado ;Existe alguna diferencia entre este caso y aquellos que evitan el nacimiento de un
ser humano por alguna enfermedad genética? Hombre, yo creo que si. Ahora mismo tendria que

pensarlo, pero diferencias hay, porqué evitar un nacimiento con una persona con enfermedad
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genética, pues hay consejo genético, hay constatacion de que hay una enfermedad, en cambio aqui
es ya una busqueda de un nifio con, que ellos le llaman bendicién especial, que es una sordera con
todo lo que conlleva. Yo si que lo veo diferente.

YO. - A mi es un caso que me cuesta, bastante...

ENTREVISTA 3. - Pero yo pienso que ahi el niflo es la pieza, la persona vulnerable que habria
que defender a lo que piden las madres, ;no? Porque todos podemos pedir, pero cuando ya afectas
a un tercero, en este caso un niio menor de edad pues no todo vale, ;no?

(Silencio)

ENTREVISTA 3. -Bueno, buenas preguntas. ..

YO. - (Risas) Todo el mundo me ha dicho lo mismo de la tltima pregunta.

ENTREVISTA 3. - /Si? Es que esa es buena. Hombre yo creo que antes de quitar la custodia de
un hijo hay que valorar muy bien el caso, porque claro que haya adoptado una dieta bueno, hasta
el punto que no ha sido perjudicial, pues bueno, se puede discutir, ;no? Pero bueno, ahora empieza,
parece que esta perjudicandole el crecimiento, bueno pues antes de llegar a retirar la custodia pues
hay otras medidas, yo pienso que habria que buscar un curso intermedio de informacion a la madre,
enfocar a la madre de otra manera para cambiar la conducta. El padre hace pasivo, estd ahi yo no
estoy de acuerdo, pero bueno tampoco.... Yo pienso que aqui hay margen para hacer cosas antes
de quitarle la custodia, y esto me parece que si, estamos a veces estigmatizando casos concretos y
luego aqui hay muchas familias que tienen problemas de obesidad hoy en dia, y bueno esto como
no esta mal vista o... no se.... Estd como mas normalizado, son conductas normalizadas, esto nadie
dice nada, nadie se mete y seria lo mismo, pero de otra manera, entonces yo pienso que si, deberia
también plantearse, lo que pasa es que este es un caso concreto y estos son muchisimos y entonces
supongo que esto ya es medicina preventiva u otro tipo de estrategias y este como genera conflicto
pues provoca mas temas de legalidad y de justicia, y de custodia vamos.

YO. - Vale.
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Entrevista 4

YO. - Bueno, como ya te he dicho la entrevista se divide en cuatro partes, la primera son
simplemente datos: edad, formacion... la siguiente es un poco la significancia que ti le das al
comité, como llegaste a formar parte de €l... Después una experiencia, o sea, un relato de la
experiencia respecto a los compaferos, si te sientes comodo, como crees que estd configurado el
grupo, si crees que influyen los perfiles profesionales... Y la tltima parte que es mas de a qué
conceptos les das importancia, crees que tus creencias influyen en tus decisiones... Y ya. Luego
hay unos casos cortitos con unas preguntas, que seguramente te sonaran, porque son algunos casos
famosos. Vale, pues empezamos. Primero, ;edad?

ENTREVISTA 4. — 63.

YO. - Vale. ;Estudios?

ENTREVISTA 4. - Soy médico, doctor en medicina, especialista en medicina intensiva, master en
bioética y derecho... eso es lo mas relevante, después también master en gestion y tal, pero los
relevantes para el tema son estos.

YO. - Puesto en el comité, ;presidente?

ENTREVISTA 4. - Si, presidente.

YO. - Vale, y formacion relacionada con cuestiones €ticas, /jmaster en bioética?

ENTREVISTA 4. - Master en bioética.

YO. - ;Como llegaste a formar parte del comité?

ENTREVISTA 4. - Hace tantos afios que... que.... casi no me acuerdo bien de los hechos
concretos, si que de siempre el motivo de estar en esto es la preocupacion que me aparece al ser
intensivista, el resultado de nuestras intervenciones con los pacientes, si que desde aqui se
constituyo lo que era, todo lo que fue el comité de ética, por lo que sé es uno de los comités mas

antiguos, incluso de Espafia, pero sobre todo en Catalufia, estuve, formé parte de ese primer
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momento, desde cuando se abrid este grupo promotor y se hizo... existido la posibilidad de
participar. No recuerdo quien me lo dijo....

YO. - Bueno tranquilo, tampoco es lo mas significante. ;En alguna ocasion has presentado tu algiin
caso ante el comité?

ENTREVISTA 4. - No, yo no he presentado ninguno.

YO. - Formar parte del comitg, es algo totalmente voluntario, bastante generoso, me parece. (Risas)
ENTREVISTA 4. - Es voluntario, es voluntario.

YO. - ;Se te plantea como una funcién mas de tu trabajo o realmente le das muchisima
importancia, es decir crees que es muy relevante?

ENTREVISTA 4. - Es una parte mas de mi trabajo.

YO. - ;Crees que a las personas a las que asesorais, por decirlo asi, o a las que recomendais se ven
influenciadas por las decisiones que tomais en el comité?

ENTREVISTA 4. - Si, seguro, seguro que si. Pero mas que por las decisiones que tomamos, por
lo que tiene nuestro papel de facilitador de la comunicacion. Particularmente tienes que el 90% de
nuestra continuidad tiene mas que ver con los problemas de comunicacion, trabajo en equipo, de
hacer ver las distintas opciones de una situacion y poner en relacion a las personas mas que vean
realmente... que ahi detras haya problemas éticos.

YO. - Como hacer un poco de mediador...

ENTREVISTA 4. - Exacto. Exacto.

YO. - Ahora pasamos a la parte de la experiencia dentro del comité, ;de qué forma describirias el
comité? ;Qué opinas de como esta compuesto?

ENTREVISTA 4. - El comité tal y como lo tenemos constituido, a parte de los miembros
obligatorios que tienen que haber, se trata de que haya una representatividad de todos los distintos

ambitos del hospital y de los distintos estamentos: hay médicos, enfermeras, asistentes sociales...
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a parte del abogado... Que distintos estamentos del hospital y porque sea lo més plural posible.
No, es voluntario... no existe evidentemente ningun tipo de demostracion de pensamiento...

YO. - ;Te sientes comodo cuando estas con tus compafieros?

ENTREVISTA 4. - Si, siempre ha sido una de las cosas, y creo que es un logro del comité desde
el principio, desde su nacimiento es como se logrd tener un ambito en el que la gente hablara con
confianza, independientemente del representante de la direccion, independientemente de quien se
es... que se sintiera, todo el mundo nos sintiéramos lo mas igual posible, Es cierto que si que con
el tiempo, lo que marca mas la diferencia es el grado de expertez, o de dedicacion, o tal que hace
que al final si contaramos el tiempo de intervenciones al final lo acaban acaparando 5 personas de
las 20 que somos.

YO. - Si, esa es precisamente una de las preguntas que venia a continuacion...

ENTREVISTA 4. - Pero, pero...Realmente lo que si creo es que nos sentimos libres de opinar,
participar...

YO. - Vale, respecto a las personas que vienen a presentar casos, ;,crees que hay un perfil concreto?
Es decir, ;personas mas médicas, mas enfermeras, mas...?

ENTREVISTA 4. - Aqui suelen... los casos que tenemos suelen venir mas de las areas de
sociosanitario, cronicos, y tal y no de la parte de agudos, entonces casi siempre la... la
vehiculizacion es del equipo, es decir suelen venir ¢l o los médicos que han intervenido, las
enfermeras del area y muy frecuentemente también trabajadores sociales, que estan en el centro...
YO. - Y respecto al género, ;crees que hay més...?

ENTREVISTA 4. - Cada uno lo presenta como equipo.

YO. - Vale. ;En alguna ocasion te has sentido violentado o incomodado por una discusion
motivada por algiin problema dentro del equipo? De pensar, “se estan metiendo conmigo™.
ENTREVISTA 4. - No, no. Nunca.

YO. - Y crees que se ha dado esa situacion.
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ENTREVISTA 4. - No, no. Lo que se ha dado en ocasiones es buscar en el comité de ética solucion
a problemas que son claramente organizacionales o que tienen una responsabilidad jerarquica
clara, y transferirlo, discutirlo en el comité y evidentemente no les puedes dar la respuesta que
ellos estan esperando. Pero nunca me he sentido agredido, en absoluto.

YO. - Vale, ya me has dicho més o menos, pero ;consideras que ajenamente a la estructura del
comité hay personas que ocupan mas el espacio o hablan mas?

ENTREVISTA 4. - Si, si.

YO. -Y, ;por qué crees que es?

ENTREVISTA 4. - Caracteristicas personales, la forma de ser y, ademas, y... bagaje que esa
persona tiene tras €l, el habito de hacerlo. Entonces nosotros, que tenemos algunas personas muy
expertas, probablemente conoceras porque estan en el comité de ética de Catalunya, es quien
implanto, quien comenz6 con el comité aqui, que es Pablo Hernando, u otras personas que ya han
sido presidentas antes del comité, tienen una experiencia y un habito de debatir, que hace que sea
muy dificil que no acaben copando la discusion.

YO. - Vale. Pasamos a la parte de experiencia propia. Los casos... O sea, antes te he preguntado
por quienes vienen a presentar los casos, pero los protagonistas de los casos, los pacientes de los
que se habla en esos casos, jcrees que tienen un perfil determinado? es decir, ;son personas
mayores...?

ENTREVISTA 4. - No, hemos tenido de todos. Pero si, en general, son personas con enfermedades
evolucionadas cronicas, habitualmente hay algun problema del entorno también asociado,
problemas sociales o familiar presente... Y eso si que, por parte del paciente, suele ser clave, mas
enfermedades cronicas evolucionadas y entorno social- familiar mas complicado.

YO. - Y respecto al género, ;crees que mas hombres, mujeres? ;Por igual? ;Mas o menos?
ENTREVISTA 4. - Yo creo ahora mismo... mira no lo he pensado nunca. Pero, creo que por

igual...
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YO. - Consideras que las opiniones que elaborais cada uno dentro del comité, lo que expresais,
estd muy condicionado por vuestra profesion, es decir, por ejemplo, una enfermera no va a tener
la misma impresién de una situacion seguramente que un médico, porque, primero de todo, la
relacion que mantiene con X paciente no va a ser la misma. Entonces, ;consideras que eso
condiciona...?

ENTREVISTA 4. - Probablemente, de los casos que llegan al comité, es una situacion sesgada. Ya
te digo que aqui se presentan en equipo, por lo que se supone que hay un momento de compartir
de decisiones en mayor que la media. El comité también esta muy acostumbrado a hablar. Los
médicos que estamos tampoco respondemos a la media... al estandar de lo probable. Por lo tanto,
dentro de las discusiones dentro del comité no hay una gran discrepancia entre médicos y
enfermeras. Yo creo que el inmenso nucleo de problemas esta fuera de los comités, si sale lo
hablaremos, creo que el comité de ética tiene que evolucionar claramente, no damos respuesta a
las consultas, que es una cosa que ha quedado obsoleta. Entonces fuera si que uno de los grandes
retos que tenemos es el trabajo en equipo, el trabajo equipo no solamente entre especialidades sino
entre estamentos. Se nota mucho cuando existan esa organizacion que permite que las... que esa
distinta vision, de quien estd mas a pie de cama, que quien tiene otra responsabilidad, esas
decisiones con el paciente, es lo que es ideal.

YO. - Si. ;Consideras que tu estado de animo, tu situacion personal que puedas tener X dia
influencia las decisiones que tomas en el comité? Ajenamente a que todo el mundo intente dejarlo
de lado.

ENTREVISTA 4. - No creo que en el comité eso influya, porque intervienen muchas personas en
la decision y yo creo que eso se minimiza y entonces, como hay tiempo para deliberar no es lo

mismo que en una accioén inmediata en un momento de emergencia.
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YO. - ;Hay algin tema que se haya tratado en el comité que te haya resultado mas duro? No hace
falta que me digas tal, simplemente,” pues si, un dia hubo un tema...” que realmente te afectara,
que te sintieras muy proximo quizas.

ENTREVISTA 4. - No, yo por mi especialidad es que lo vivo mucho més en el dia a dia que el
comité.

YO. - Vale, si tuvieras que decirme un valor al que le das mas importancia, por ejemplo, autonomia,
justicia... a la hora de intervenir en las deliberaciones cual crees que seria...

ENTREVISTA 4. - ;De los 4 valores? No creo que haya, que haya uno mas importante,
precisamente creo que lo, lo que aporta la bioética es el didlogo y el didlogo es hacer, es hacer
coincidir la mejor manera posible de que entre los 4... hay algunos que los priorizan... Yo no lo
creo, lo que si creo es el didlogo, la suma de opiniones, para encontrar la solucion.

YO. - Vale. La ultima y ya, ;consideras que tus creencias a nivel religioso, politico... cualquier
nivel, condicionan también tus decisiones o tus intervenciones en el comité?

ENTREVISTA 4. - Hombre sin duda, sin duda. Ya no, como te lo diria, lo que pasa es que, de una
manera no consciente, o sea en el momento en que estas deliberando, normalmente no eres
consciente de... de ese bagaje que tienes detras, pero seguro, seguro que si.

YO. - Si, si, en todas partes, ya no solo en el comité.

ENTREVISTA 4. - Si, si...

YO. - Vale. Pues estos son los casos, puedes leer y luego me contestas a las preguntas, asi un poco
a grandes...

(Silencio)

ENTREVISTA 4. - En el primero... Te los voy contestando, ;no? cada uno...

YO. - Si, si. Mejor.

ENTREVISTA 4. - Hay que dar una... una respuesta concreta, ;no?

YO. - Bueno... lo que tu quieras (Risas)
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ENTREVISTA 4. - Yo creo que son circunstancias distintas, los embriones son de los dos, si hay
uno de los dos que no lo quiere, maternidad y paternidad es cosa de los dos, entonces prevaleceria
el de que no lo quiere. Creo...eso si tuviera que prevalecer una cosa sobre la otra, yo entraria en
discusién de qué momento, qué edad tienen, qué posibilidades tienen, ella todavia de poder
someterse a otro proceso, de que... pero vamos... Prevaleceria el del que dice que no.

(Silencio)

ENTREVISTA 4. - El segundo.... tendria que reflexionarlo mas, pero, en general si que creo que
son responsables ante su hijo, que una cosa es aceptar algo que te viene, y decir puede ser
perfectamente posible con una persona con todas las... deficiencias que pueda haber sensoriales y
tal... y la otra es que, lo busques.

(Silencio)

ENTREVISTA 4. - El tltimo es... la ultima pregunta es cierta, 6sea es verdad que tenemos una
responsabilidad para con los hijos dentro de la capacidad que se tiene, la diferencia que yo veo
aqui es que probablemente quien alimenta con comida basura, obviamente es ignorancia, hoy lo
venia oyendo que, en principio, ahora que estan hablando de la epidemia de diabetes, que resulta
mucho mas barato comprar una hamburguesa, que tener verdura... Y luego todo tipo de
alimentacion, que hay condicionamientos culturales, de quien estd dando comida basura
probablemente no lo hace con una conviccion de que eso sea, que puedes influir... El caso que aqui
se presenta es una conviccidn de actuacion que si puede derivar en un dafio, a un tercero menor de
edad, y, por lo tanto, es adolescente... Pero no dice qué edad para que se tenga en cuenta su
opinion....

YO. - 15 16 afos, creo que tenia...

ENTREVISTA 4 - Segin el momento se tendria que tener en cuenta la edad del chico, pero

presuponiendo que no tuviera capacidad de decisiones e un tercero inocente y en este caso es una
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accion prensada, decidida y promovida, frente a la comida basura que es ignorancia, no es un acto
de conviccidn, sino de que a lo mejor con consejo y tal puede corregirse.

YO. - Vale. Pues ya est4, muchas gracias.

Entrevista 5

YO. - Vale, pues un poco como ponia en el consentimiento las partes de la entrevista son, primero
unos datos... profesion, estudios... La siguiente parte es un poco la significancia que le das al
comité, tu papel dentro de él, el papel del comité en si dentro del hospital...Después pasamos a la
parte de la experiencia, tanto a nivel con el resto de compaferos y compafieras como el grupo en
si, y finalmente una parte mas reflexiva en la que hay unas preguntas de tres casos, que
seguramente conoceras, porque son casos que te sonaran.

ENTREVISTA 5. - Muy bien.

YO. - Vale, ;edad?

ENTREVISTA 5. - 60 aios.

YO. - {Género?

ENTREVISTA 5. - Hombre, masculino.

YO. - (Estudios?

ENTREVISTA 5. - Pues soy enfermero, diplomado universitario en enfermeria. También soy
licenciado en historia del arte, en antropologia y en filosofia y master en bioética.

YO. - ;Profesion?

ENTREVISTA 5. - Enfermero, trabajo como supervisor de los laboratorios clinicos.

YO. - (El puesto en el comité?

ENTREVISTA 5. - Soy un miembro mas del comité.

YO. - ;Vocal?

ENTREVISTA 5. — Si.

YO. -Y, ;formacion relacionada con cuestiones éticas?
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ENTREVISTA 5. - Pues soy filosofo y, ademas, méster de bioética, que hice en el Instituto Borja.
YO. - ;En qué momento llegaste al comité?

ENTREVISTA 5. - Pues en el momento inicial, es decir... hay una orden de acreditacion de los
comités de ética asistencial en la Direccion General de Recursos Sanitarios de Catalunya y este
hospital en el afio 99, 1999 decidi6 la direccion, impulsar la creacion de un comité. Entre ellos yo
conocia al doctor X que era el que inici6 este proceso y €l me conocia a mi y entonces ¢l sabia que
yo tenia ciertas inquietudes de este tipo, por mi formacidn y entonces a partir, de ahi desde el afno
99 hasta el 2016 es decir, ya hace 17 afios que estoy metido en el comité.

YO. — Vale.

ENTREVISTA 5. - Digamos que soy miembro fundador, porque se ha renovado un par de veces y
todavia me he mantenido, ahora porque me queda poco para jubilarme, pues... creo que estara
hasta ahi.

YO. - (En alguna ocasion has presentado tu algn caso ante el comité?

ENTREVISTA 5. — No.

YO. -Y, ;te lo has planteado?

ENTREVISTA 5. - No, porque yo no hago practica clinica, yo hago bésicamente gestion de
personal: contratar técnicos, formacion y todo eso.

YO. - Formar parte del comité es algo totalmente voluntario, ;se te plantea como una parte mas
de tu trabajo o le das una significancia, o sea le das un significado muy muy importante? o
(simplemente es un tramite mas dentro de...?

ENTREVISTA 5. - No, no. Me lo tomo en serio, para mi el pertenecer al comité de ética es, en
primer lugar, un honor porque hay mucha gente que quiere, hay 7000 trabajadores aqui y somos
18 miembros mas o menos y es una satisfaccion, una satisfaccion moral porque me plantea cosas

que nada tienen que ver con el trabajo que desarrollo habitualmente y eso para mi es importante.
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Me lo tomo en serio vamos, y me he formado con el objeto de intentar dar respuesta los problemas
que se me plantean o colaborar para dar respuesta, porque soy uno mas...

YO. - ;Consideras que los consejos que dais influyen sobre las personas?

ENTREVISTA 5. - Si, yo creo que ya sabemos que los comités de ética, las decisiones de los
comités de ética no son vinculantes, pero tienen una fuerza moral, una fuerza moral que... quien
lo lee, aunque no esté de acuerdo, con el dictamen que se da pues se lo toma en serio, se lo toma
en serio porque hay 18 personas que estan... que son.... que no tienen nada que ver con el caso,
pero que si que conocen el mundo de la sanidad y que, que debaten o que deliberan durante el
tiempo que sea necesario para resolver un caso, de la mejor manera posible.

YO. - Vale. Pasamos a la parte de la experiencia dentro del comité. Si tuvieras que describir el
comité...

ENTREVISTA 5. - {En qué sentido?

YO. - Anivel de grupo, en plan... también como te sientes ti dentro de este grupo...
ENTREVISTA 5. - Yo la verdad es que parto con una cierta ventaja porque como soy miembro
fundador y quedamos pocos de los que 18 pues deben quedar 4 o 5, no mas, o menos, creo que 4.
Entonces, he visto el proceso de metamorfosis de cambio, de las dos renovaciones que ha habido
y he participado también, el presidente que habia en aquel momento, me... me dijo que, bueno,
liderara el tema de la renovacion y entonces se presentd bastante gente, en cada una de las dos
renovaciones, 40 personas y habia que elegir 4 o 5. Eso es una tarea dificil, porque todos son
buenos profesionales, entonces, ;como elegir a uno y no a otro? Esto es complejo porque, un poco,
es mirar mas las cuestiones actitudinales que no las aptitudes, que venga un jefe de servicio nos da
igual.

YO. - Seguramente puede tener que ver, pero no es el factor fundamental para ser un buen

integrante. ..
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ENTREVISTA 5. - Exactamente. Poniamos casos practicos y entonces veiamos un poco como
defendia, aunque no estuviéramos de acuerdo, pero con qué vehemencia, con que sensibilidad, con
que saber ponerse en el lugar del otro, con que empatia... Todo este tipo de cosas. Entonces, mi
posicion, pues yo soy de los viejos dijéramos, de los veteranos.

YO. - Entonces, ;te sientes comodo?

ENTREVISTA 5. - Si, me siento comodo, Si, si.

YO. - En lo que se refiere a tu experiencia, crees que hay un perfil mas determinado de personas
que vienen a presentar casos al comité?

ENTREVISTA 5. - Bueno a lo largo de estos 17 anos pues ha habido un poco, diferente... al
principio la gente, los profesionales del hospital, ni los familiares ni los enfermos, conocian la
existencia de este comité y tampoco sabian, cuando conocian la existencia, tampoco sabian qué
funciones... Entonces la gente es un poco temerosa de... de presentar problemas, porque tampoco
saben codmo conducirlos. Ademas, es eso, que entres en una sala y veas a 18 personas todas vestidas
de blanco y asi... que parece que... que luego cuando nos conocen no pasa nada, pero impone,
(no? Entonces, basicamente los que han venido a presentar problemas han sido los médicos, los
familiares, y algiin enfermo y después, en menor cuantia han venido enfermeras, pero pocas.

YO. - Vale. ;En alguna ocasion te has sentido violentado por alguna discusion con algin
compaiiero o compafiera?

ENTREVISTA 5. - No, hemos tenido didlogos fuertes, fuertes en el sentido siempre marco tedrico,
(no? Pero uno de los perfiles que se busca en los miembros del comité es saber retroceder cuando
te dan un argumento que es mejor que el tuyo, y eso es un ejercicio de humildad permanente. A lo
mejor yo cuando se plantea un problema, un tema, un conflicto, yo me hago una idea enseguida,
pero cuando tengo que hablar, porque me toca, porque empieza por un lado o por el otro, pues me
doy cuenta de que mis argumentos al mejor no estdn muy bien construidos o no son tan soélidos

como los de otra persona y entonces...
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(Suena el teléfono)

ENTREVISTA 5. - Digamos de los perfiles psicologicos, que debe haber o que deben intentar
hacer... pues no intentar sobresalir frente a los demads, ser receptivo, empatico con los otros, y
luego reconocer que cuando te dan un argumento que es mas soélido que el tuyo pues decir que
tienen razon...

YO. - Vale, estd un poco relacionado con lo que ya me decias... ;Consideras que, ajenamente a la
estructura, hay personas que abarcan mas el espacio del habla?

ENTREVISTA 5. - Si, si. Antes habia dos personas que monopolizaban la palabra, pero una de
las... digamos, de los atributos que debe tener el presidente, que es un primos inter pares, €s uno
mas entre el resto, porque es el tinico comité democratico que hay, todo el mundo puede decir lo
que le dé la gana, da igual que uno se jefe de servicio, que la otra sea enfermera de la cuarta, que
el otro sea director del no sé qué... da igual lo Gnico que vale es la fuerza de los argumentos,
entonces hay gente que es mas espontanea y habla mas, ;no? Las enfermeras normalmente han
hablado menos, pero eso se ha ido subsanando a lo largo de... porque siempre pensaban que sus
argumentos no eran importantes, un tema de autoestima, pero posiblemente ahora hablan de ti a
tu con todo el mundo. Pero al principio era un poco todo como... ;eh? Mas...

YO. - Algunas personas...

ENTREVISTA 5. - Son sutilezas que se perciben, primero si eres sensible al tema y segundo con
el paso del tiempo.

YO. - Algunas personas me han dicho que, otros entrevistados, que han notado que en sus comités
quizas tiene que ver un poco con la formacidon que esas personas tengan, o sea la validez que den
a su teoria en cuestiones de bioética.

ENTREVISTA 5. - No necesariamente. Es decir, uno puede ser, yo que s€... un catedratico de ética

y luego, ser absolutamente insensible a los temas. Conoce muy bien las teorias de Kant, de Hegel,
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de Aristoteles o de Hume y luego es incapaz de ponerse en el lugar del otro y expresar los
sentimientos, es un tema que tiene que ver con la inteligencia emocional.

YO. - Ahora cambiamos, jcrees que hay un perfil determinado de persona que protagoniza el caso,
no de la persona que viene a presentar el caso sino la que lo protagoniza?

ENTREVISTASS. - No, no. Por lo menos yo no he percibido en los casos, que llevamos un monton
de casos, que haya un perfil determinado. Lo que si que hay un nivel de formacion de los familiares
o del entorno, o del paciente que tienen muy claro que es una persona autébnoma que es capaz de
decidir sobre cosas que afectan a su propia vida como es la salud, o como es la posibilidad de
muerte o de una enfermedad grave y no quieren delegarlo en manos de los profesionales sanitarios:
médicos, enfermeras... quieren pivotar, liderar su enfermedad y controlarla. Ese si que es... los
otros normalmente tienen, las personas pues aceptan lo que los médicos dicen, el cuadro médico y
pues ya estd, sera lo que... Pero si que hay un perfil, creo yo, poblacion de personas que saben lo
que quieren y eso tiene que ver un poco con un poco de formacion, pero no necesariamente.

YO. - Vale. ;Consideras que las opiniones que la gente da en el comité, estan condicionadas por
su profesion que seguramente condiciona la relacion que mantienen con los pacientes?
ENTREVISTAS. - Si, absolutamente. Es decir, la vision que tiene un médico, el médico, el trabajo
del médico esta orientado al conocimiento de las enfermedades, que le interesa sobre todo el
diagnostico y el pronostico y también el tratamiento. En cuanto a las enfermeras no, las enfermeras
viven 24 horas al dia con el enfermo y los enfermos cuando... hay un momento determinado que
abren el corazon, ;no? Entonces se sinceran y explican cosas que no explican a nadie, porque se
ven en un medio hostil y necesitan pues ese contacto. Y la vision que tiene la enfermera es diferente
a la que tiene el médico. Y la vision que tiene la trabajadora social, del entorno social del enfermo,
es diferente al que tiene la enfermera y que tiene el médico. La vision que tiene el jurista es
diferente, porque a veces hay cuestiones de legislacion limitrofe, frontera entre lo que es la ética 'y

lo que es la legislacion. Y... la vision que tiene el filosofo da metalenguaje en relacion a las
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distintas teorias éticas que pueden existir. Entonces cada uno, digamos es un... una vision
poliédrica, desde muchos puntos de vista y todos son validos, porque cada uno su bagaje y es
sensible a lo que es sensible.

YO. - ;Consideras que tu estado de animo, situacion personal condiciona tus...?

ENTREVISTA 5. - Si, en menor medida, porque todo el grupo te reconduce, pero cuando estas
pesimista pues mal y dices “esto no sale” entonces y alguien dice “pues si, venga” y entonces ya
aumentas, ;no? el tono. Sino, claro que si que influye. Bueno yo... por lo menos a mi si.

YO. - Normalmente la gente me dice que si, solo una persona, creo, me ha dicho que no y fue un
poco.... (Risas) Eres muy poderoso, pero bueno... ;Hay algin tema, no hace falta que me digas
cual, que hayas notado que te ha afectado de forma notoria en el momento en el que se ha tratado
en el comité?

ENTREVISTASS. - Si, cuando ves cierto paralelismo, con algunas enfermedades que has tenido en
tus familiares, en tus padres, en tus hermanos, en tu mujer... asi en tu entorno y notas que hay
cierto paralelismo. Entonces si, si claro.

YO.-Y, ;crees que eso también lleva quizas a tratar el caso...? O sea que tu reflexion se configure
de otra forma...

ENTREVISTA 5. - Si, por la experiencia que has tenido previa, te condiciona claro.

YO. - Si tuvieras que decirme un valor al que quizas le das més importancia por encima de los
otros, autonomia...

ENTREVISTA 5. - ;Para mi? Siento que soy un autonomista puro y duro. Me reivindico mucho
que lo que se haga en mi, en mi cuerpo y por extension a todos los seres humanos que son igual
que yo, pues que yo tenga la capacidad para intervenir y decir que es lo que quiero y lo que no
quiero. No quiero que fiscalice nadie ni los médicos, ni las enfermedades, ni los trabajadores
sociales, ni nadie... fiscalicen mi cuerpo, mi patologia, mi enfermedad y mi proceso, sobre todo,

mi proceso de muerte, /no?

157



Dunia Cabrera Monfort
Los comités de ética asistencial: experiencias de género en torno a las cuestiones éticas

YO. - ;Consideras que tus creencias, religiosas, ideoldgicas, politicas... a todos los niveles
también condicionan tus decisiones?

ENTREVISTA 5. - Bueno, yo no soy creyente, por lo tanto, no creo en Dios, pero si que tengo una
moral bien elaborada. Creo que el ser humano es un animal moral por excelencia, que nos repugna
lo que es el asesinato, la violacion... el hacer el mal nos repugna, no evidentemente pero casi.
Entonces, no necesito el visto bueno de La Iglesia para ser un ser moral. Sobre todo, respeto las
creencias de los otros, que yo no sea creyente, pero si que tengo unos valores morales tan
importantes o mas que los que pueda tener una persona creyente.

YO. - Vale. Y la ultima. Te he preguntado si tu estado de animo influye en tus decisiones en el
comité, pues al revés: ;Crees que aquello que se decide o se habla influye en tu estado de &nimo o
en tu vida personal?

ENTREVISTAS. - Si, el estar dentro de un comité, y mas en este, no sé los deméas porque no tengo
experiencia claro... es muy enriquecedor. La gente que hay... no hay ni uno que no sea interesante,
ninguna persona, no me preguntes por qué, incluso hasta los mas raros son gente interesante.
Entonces si vas, si eres una mente porosa y receptiva te enriqueces mucho. Ahora si vas estos no
saben nada, yo soy el mas listo que nadie... Pues entonces la cagas.

YO. - Vale. Pues, estos son los tres casos. Si quieres puedes ir leyendo el primero y luego me
contestas.

(Lee el caso 1 en voz alta)

ENTREVISTA 5. - Yo en este caso como es un pacto entre dos, creo que deberia prevalecer el
derecho de ambos, pero como son antagonicos, tanto puede ser... el derecho a ser madre de la
seflora no me parece correcto y el derecho a no ser padre del sefior, en este sentido creo que si, yo
entiendo que seria un valor afiadido que la pareja ya se ha disuelto, entonces cualquier decisién
que se debe tomar en un embridn, cuando una pareja se ha disuelto, debe ser un pacto entre ambos

y si ese pacto se ha roto, en ese sentido el que mas derecho tiene es el padre, porque la madre no
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debe o no debiera iniciar, bajo mi punto de vista, una maternidad, sino que deberia hacerse otra
fecundacion in vitro con un espermatozoide anonimo. Entonces seria suyo desde el punto de vista
genético, pero no necesariamente tendria que implicar a su anterior pareja. Esto es mi opinion.
Segundo caso.

(Lee el caso 2 en voz alta)

ENTREVISTA 5. - ;Son responsables? Si, creo que si, porque teniendo la posibilidad de que un
individuo tenga todos sus sentidos... una cosa es que no tuvieran conocimiento. Son responsables,
yo creo que hay que darle posibilidad a ese nifio que va a nacer de que tenga todos los sentidos, no
discriminarlo, no segregarlo por esto ;Existe alguna diferencia entre este caso y los que evitan un
nacimiento de un ser humano con alguna enfermedad genética? No, son creo, a mi juicio,
totalmente diferentes. La eugenesia es un elemento que cuando hay una patologia determinada,
que puede afectar a la calidad de vida del enfermo futuro y se puede eliminar, se puede hacer una
seleccion de embriones, pero en este caso me parece que no. Teniendo un hijo que puede tener una
capacidad auditiva normal pues es legitimo que no se le niegue esa capacidad autonoma. Tercer
caso.

(Lee el caso 3 en voz alta)

ENTREVISTA 5. - Esté bien esta ultima pregunta... (Risas) Bueno, no creo que haya que quitarle
la custodia a la madre, habria que intentar... lo que si sabemos, desde punto de vida cientifico, y
en lo que nosotros nos basamos en los comités de ética asistencial es en la medicina basada en la
evidencia cientifica, es decir aquello que sabemos que es comprobado. Esta comprobado que una
dieta vegetariana es saludable cuando una persona estd formada, pero cuando estd en periodo de
formacion es necesario pues, que haya una serie de proteinas que solo se pueden dar en la carne o
en otras... Una vez el individuo estd formado, ya es una persona mayor, que tome la actitud que
le venga en gana, yo no creo que haya que quitarle la custodia a la madre, pero si ponerlo en manos

de los servicios sociales para hacerle entender que esa decision la debe tomar cuando uno es adulto
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no antes. Porque vas a condicionar probablemente su inteligencia, su altura, su salud. Las dietas
vegetarianas son buenas en si mismas, pero una vez uno ha llegado a un periodo de crecimiento
optimo.

YO. - Claro, el problema es que, como en este caso, T es adolescente, ya no tiene 5 afios.
ENTREVISTA 5. - Entonces si introducimos la figura del adolescente maduro, que puede tener
entre 14-15 afios hay que saber su opinidn, pero claro su opinidn en ultima instancia siempre esta
mediada por sus padres, como todos, la influencia que ejercen los padres sobre nosotros.

YO. - Claro, ha estado con esa dieta desde que tenia 5 afios también.

ENTREVISTA 5. - Y, de hecho, esto también seria cuestionable porque hay paises que son
vegetarianos, Butan todo el pais entero es vegetariano, no matan ningtn bicho alli dentro y no hay
retrasos. Que a lo mejor sea un paradigma, este de las proteinas de la concepcion de la
configuracion neuroldgica que habria que revisar, porque quizas es mas ideologico que cientifico.
Esto no lo sé, pero tampoco me opondria porque seguro que la madre piensa que es lo mejor para
¢l, pero a veces una actitud paternalista nos lleva a que... si la actitud que esta llevando esta madre
coincide con nuestra ideologia, pues entonces decimos “ah, nos parece bien”, Pero si no coincide,
decimos no es que este esta dando doritos, estd dando basura, entonces no es correcto. ... Entonces
yo intentaria hacerle entender a la madre que hasta que no sea una persona que sea formada
fisicamente, es lo mismo que la religion, no inculcarle, yo que sé, testigo de Jehova o sintoistas
hasta que sea adulto, que decida luego lo que le d¢é la gana.

YO. - Vale, ya esta.

Entrevista 6

YO. - Primer de tot, bé, moltes gracies... Bueno muchas gracias, perdon. Como ya te expliqué en

el consentimiento informado las partes de la entrevista son bdsicamente, primero unos datos
personales basicos, después pasamos a la parte de la importancia que le das ti al comité, como

llegaste a formar parte, cudles son tus intereses a formar parte de ¢l. Después la parte de la
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experiencia dentro del comité tanto en relacion con tus compaieros y compaiferas como a nivel
mas introspectivo, quizas reflexivo, y finalmente tres casos muy cortitos con unas preguntas. Vale.
(Edad?

ENTREVISTA 6. - 50, varon.

YO. - ;Estudios?

ENTREVISTA 6. - Universitarios, soy licenciado en medicina y master en bioética.

YO. - ;Profesion?

ENTREVISTA 6. - Médico neur6logo y master en bioética.

YO. - Vale, y el puesto en el comité ;presidente?

ENTREVISTA 6. - Presidente.

YO. - Vale, formacion relacionada con bioética ya, master en bioética...

ENTREVISTA 6 - Master universitario si.

YO. - Vale, ;en qué momento llegaste al comité?

ENTREVISTA 6. - En 2011.

YO. -Y ;como fue tu llegada? A causa de...

ENTREVISTA 6. - Me llamaron de direccion, me dijeron que... si queria participar en el comite,
que necesitaban a alguien que lo llevase. El puesto de presidente no lo decidi6 la direccion, lo
decide el comité, digamos que la direccidn me propuso participar, supongo que tenian algun plan
ya... pero luego es el comité el que tiene que aceptar tu nombramiento.

YO. — O sea es por parte del equipo en si...

ENTREVISTA 6. - Del equipo de direccion, sobre todo, la llamada de... yo recibi una llamada de
direccion.

YO. - Vale, ;en alguna ocasion has presentado tu alglin caso ante el comité?

ENTREVISTA 6. - Es una buena pregunta. No, yo personalmente no, nunca he llevado ningtin

caso.
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YO. - Vale. Bueno sabemos que formar parte del comité es algo voluntario, pero ;para ti es una
parte mas de tu trabaja o le das realmente mucha significancia?

ENTREVISTA 6. - No, no. Es una parte muy importante del trabajo hoy en dia.

YO. - ;Te quita mucho tiempo? ;Le tienes que dedicar mucho tiempo?

ENTREVISTA 6. - Muchisimo tiempo.

YO. - Es una cosa que me dice la mayoria.

ENTREVISTA 6. - Muchisimo tiempo y realmente no se reconoce este tiempo.

YO. - ;Crees que la influencia, o sea, que ejerce el comité con sus consejos, por decirlo de alguna
manera, es notable? ;Crees que las personas...?

ENTREVISTA 6. - Creo que en mi situacion si, que es importante, que se tiene en cuenta, otra
cosa es que luego todo se arregle, ;no? Pero si que se le escucha, si, yo pienso que si. Por eso
supongo que también siento mas responsabilidad.

YO. - Vale. Si tuvieras que describir el comité...

ENTREVISTA 6. - ;Explicar lo qué es el comité de ética?

YO. - Si, y explicar como te sientes, qué te parece su formacion...

ENTREVISTA 6. - Es un... Es un espacio de didlogo, si tuviera que hacerlo solo con una palabra
yo creo que es un espacio de didlogo, porque la veces llegan las dudas al comité para que se
remanse y poder tener un tiempo para pensar en ellas, a veces nos llama la atencion que la solucion
sea tan facil o que la no solucion sea tan facil, pero que las decisiones sean tan faciles, pero quizas
espacios donde los elementos sanitarios estan necesitados, organizadas como si fueran una cadena
de montaje, entonces los profesionales dicen “bueno, estos que tienen un rato para pensar, que le
den una vuelta”.

YO. - Vale. ;Qué opinas de la composicion del comité? A nivel formal, como a nivel personal...

Como de comodidad respecto a los compatiieros...
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ENTREVISTA 6. - En general el ambiente es muy bueno y muy humilde, si no consigues un comité
de ética en el que la gente se quite el sombrero antes de sentarse la cosa. No, la sensacion es muy
buena. Tienes que hacer cambios, los que hemos tenido que hacer han sido por cambios de las
personas,

YO. - ;(Nunca nadie ha dejado el comité...?

ENTREVISTA 6. - No.

YO. - Simplemente, ;por qué se han jubilado...?

ENTREVISTA 6. - Si, por edad o por cambios de...

YO. - De localizacion...

ENTREVISTA 6. - De localizaciéon y todo eso...

YO. - En lo que se refiere a tu experiencia, ;quiénes son normalmente las personas que traen los
casos ante el comité? ;Hay un perfil determinado? Es decir, ;mas médicos? ;Mas...?
ENTREVISTA 6. - Es muy variado, pero diria que los médicos no son la mayoria. Casi el 50% de
los casos, es personal no médico el que los trae, también es normal porque las relaciones sanitarias,
ya no son solo médicos, hay mucha mas gente que no es médico que médicos en los hospitales,
(no?

YO. - Vale. (En alguna ocasion te has sentido violentado... por algin comentario que ha hecho
alguno de los otros integrantes del comité?

ENTREVISTA 6. - No, pero eso puede ser un problema de personalidad. Hay que ir con el
sombrero quitado.

YO. - Vale, ya no tanto violentado, sino que has distado... A nivel de crear un enfrentamiento no,
pero de...

ENTREVISTA 6. - En ocasiones las posturas son muy distantes, sobre todo inicialmente, hasta
que el espacio reflexivo las va... las va aproximando, de hecho, nunca hemos tenido que votar en

nuestro comité.
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YO. - Es que normalmente la mayoria de la gente con la que he hablado, me han dicho que es
como un poco... el hecho de votar también iria un poco en contra de lo que.... De la propia
naturaleza del comité

ENTREVISTA 6. - Claro.

YO. - Porque ya no seria un...

ENTREVISTA 6. - Porque es algo de yo quiero una cosa y tu quieres otra, pero tenemos que
construir otra cosa que sea mejor.

YO. - Vale. ;Consideras que dentro del comité y ajenamente a lo que es la estructura, presidente,
secretario, etcétera, etcétera? ;Hay personas que ejercen mas poder en la toma de decisiones?
ENTREVISTA 6. - Si, es una cosa que intentamos arreglar, pero siempre hay gente que en
instrumentos de conversacion domina mas, porque como el instrumento es la palabra hay gente
mas extrovertida, gente que sabe hablar mejor, gente que sabe analizar los argumentos. Pero
basicamente esas son las razones, no el poder previo que puedan tener.

YO. - Si, algunas de las personas a las que he entrevistado me han dicho que también depende
mucho de la formacion, o sea de los seguros que se sientan ellos a la hora de enunciar esos...
ENTREVISTA 6. - Si, la experiencia de la gente, independientemente de la profesion que se ha
formado en bioética previamente es que hacen un cambio.

(Interrupcion camarero)

YO. - Vale. ;Consideras que hay un perfil caracteristico y generalizado dentro, o sea antes te he
preguntado por las personas que vienen a presentar los casos, pues ahora las personas protagonistas
de los casos?

ENTREVISTA 6. - En eso no creo, /los pacientes te refieres? En el caso que sean pacientes... no.
Se podria pensar, que serian personas con menos capacidad de defender sus derechos, mas
vulnerables, pero igual es demagogia lo que estoy haciendo, no te lo s¢ decir seguro, porque

también hemos tenido todo lo contrario. Hay un perfil de personas que plantean problemas éticos
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que lo que hacen es poner por delante sus derechos, entonces eso le genera un problema ético al
profesional.

YO. - Vale. Si y esas personas estdin plenamente en sus facultades, se pueden defender
perfectamente.

ENTREVISTA 6. - Te pongo un ejemplo claro: la pareja de un paciente que murio6, después de
hacer medidas de limitacidn terapéutica, estando muy grave a pesar de ser un paciente joven, fue
a pedir su informe de alta y entonces, cuando el paciente habia fallecido, desde atencion al usuario
le dijeron que queria que identificara el vinculo que tenia con él, para poderle dar la historia del
paciente. Ella le dijo que estaban juntos, pero que no tenian ningin papel, o sea vivian juntos, la
hipoteca de la casa o algo y dijo: bueno ya buscare, a ver qué mecanismo para poderlo justificar,
pero me llama poderosamente la atencion que hayais tomado decisiones de limitacidon terapéutica
con mi beneplécito para un hombre de 40 afios y no me hayais preguntado, ni me hayais perdido
ninguna identificacion y ahora para el tramite este me pidais. Pues eso gener6d una consulta al
comité de €tica, de decir ;cual es la correcta actitud delante de personas que no son el paciente
cuando les damos informacién del paciente? Pero no cuando les damos un informe, sino cuando
nos dirigimos, cuando salimos del cubiculo de haberlos verlos. Y con una persona, evidentemente
esta, nada vulnerable, sino que...

YO. - Si.

ENTREVISTA 6. - Con lo cual no te sabria contestar. Igual es una concepcion un poco sentimental
lo de que los mas vulnerables son los que mas van al comité de ética.

YO. - Si. Vale. ;Crees que las opiniones de la gente que forma parte del comité estan condicionadas
por su profesion?

ENTREVISTA 6. - Condicionadas 0 imposible. La gente hace un esfuerzo muy grande, pero
evidentemente tiene mucho que ver la profesion, es muy dificil ese ejercicio que digo yo de dejar

el sombrero en la puerta, es un ejercicio que esta al alcance de pocos, incluido yo eh, entonces
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todos llevamos un poquito de nuestro bagaje por esfuerzo y por mucho que prediquemos de que
hay que hacer lo contrario. Y eso hay que contarlo como inevitable, es que pedir un esfuerzo a los
miembros del comité de que, a los médicos, porque a los médicos es a los que mas les cuesta
quitarse el sombrero...

YO. - Y quizés porque es el perfil en el que sigue, o sea ahora hay mas mujeres estudiando
medicina seguramente, pero en vez de que enfermeria es mujeres practicamente, medicina
seguramente...

ENTREVISTA 6. - No y que el rol del médico clasico es la antibioética, es el sefior que siempre
estd seguro de todo, que nunca duda de nada. El médico es muy bueno porque no mira el libro: es
el rol. Entonces, en ese rol, tener una duda, que es lo que genera una duda, si no tienes dudas no
consultas, para bien o para mal.

YO. — La experta me dijo que se habia encontrado con algun caso de alguna persona que no queria
presentar, hombres mayoritariamente, que no queria presentar porque consideraba que el hecho
de... de.... de debatir con otras personas no era necesario porque €l era capaz de tomar decisiones
el mismo aislado, como individuo.

ENTREVISTA 6. - Que es otra cosa que la gente mal entiende, porque el comité de ética no te va
a decir que decision tienes que tomar, te va a ayudar a que tu tomes tu decision mejor, no tiene
poder ejecutivo, con lo cual es una ayuda, es como si le haces una placa o no a un paciente por si
tiene neumonia, pues si tiene neumonia 0 no ya €s una cosa...

YO. - Ya es como no necesito ayuda, yo solo... Vale. ;Crees que tu estado de &nimo o situacion
personal también influye en las decisiones que tomas en el comité?

ENTREVISTA 6. - Si, por supuesto.

YO. - Ha habido gente que me ha dicho que no y me ha extrafiado mucho, porque yo creo que

puedes intentar dejar un poco tus prejuicios, tu bagaje... fuera, pero ;tu estado de &nimo?
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ENTREVISTA 6. - Es mucho mas dificil. Fijate que en los demas he dudado, pero en este no he
dudado nada.

YO. - Es que no s¢...

ENTREVISTA 6. - Y tu experiencia personal.

YO. - Si, bueno la siguiente pregunta es sobre eso, ;hay algiin tema en particular, no hace falta que
me digas cual, en el que hayas notado que al haberte tocado personalmente tu forma de razonar
sobre ese tema ya ha sido diferente?

ENTREVISTA 6. - Los temas de limitacion terapéutica a mi me tocan personalmente.

YO. - Vale. Si me tuvieras que decir qué buscas en el momento en el que intervienes... jcudl es tu
propoésito? En plan: “Que todos ganen” O si me tuvieras que decir un concepto, autonomia, justicia,
al que mas importancia le das, ;cual seria?

ENTREVISTA 6. - Yo me lo paso bien por curiosidad, a mi me gusta saber. Tengo mucha inquietud
sobre... me cuesta decir que una cosa esta bien hecha y supongo que eso es lo que... llamale
curiosidad, llamale perfeccionismo. O sea, lo que de verdad me mueve a mi no es, en un comité
de ética, el bienestar del otro, que también, pero si soy sincero es que disfruto en ese proceso de
mejorar las cosas. Claro lo bonito aqui seria la paz mundial.... No, yo me lo paso bien.

YO. - Vale, bueno ;crees que tus creencias a nivel religioso, politico, etc. también condicionan?
Es otra vez un poco lo mismo.

ENTREVISTA 6. - Si, en mi caso seguramente no, porque no tengo ningunas o tengo pocas, 0
ningunas. Otra falacia, no me adscribo con facilidad, pero si que influyen muchisimo; la ideologia
influye muchisimo porque es una barrera contra la cual no quieres meter argumentos nunca, digo
en general ;eh? los miembros, que ya ves que alguien que por ahi no va a entrar.

YO. - Vale y la tiltima ya. Ahora al revés, ;crees que las decisiones que tomais o que tomas en el

comité, o tus intervenciones te afectan de alguna forma en tu vida personal o en....?
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ENTREVISTA 6. - Si, pero nunca negativamente. Yo pienso que te ayudan a... a abrir la mente en
las cuestiones personales y en ocasiones, incluso profesionales, el dia a dia de la parte mia de
neur6logo, de jefe de neurologia te ayudan a relativizar los problemas. No, no, todo lo contrario.
YO. - Vale. Pues estos son los tres casos, si los quieres leer uno y lo que estd en negrita son las
preguntas.

ENTREVISTA 6. - Ah, esto esta bien, ya es mas... Porque al manejar género en los casos, valorar
codmo se decide.

Yo. - Son casos variopintos e igual alguna te suena porque...

(Silencio)

ENTREVISTA 6 - Bueno, ;tengo que decir lo que pienso del primero ya?

YO. - Si.

ENTREVISTA 6. - Yo no creo que sea un conflicto de derechos, aqui depende de conceptualmente
como te situas, si t piensas que tu paternidad genética es una paternidad moral o social,
seguramente si yo fuese el padre dejaria a mi ex-esposa tener hijos. Y simplemente me intentaria
desvincular genéticamente, si tuviese claro que tengo un soporte social en ese sentido, porque el
esfuerzo que voy a hacer yo moral tiene su traduccidon en cuanto a esfuerzo legal, es decir que
luego ese hijo no sea mio con todas las consecuencias. O sea, yo le reconoceria su derecho que son
suyos el embridn, pero ese....

YO. - Si, estar seguro de que tu hijo va a ser tuyo y no nuestro.

ENTREVISTA 6. - Ese artefacto biologico dejo de tener ninguna responsabilidad, por ponérselo
facil para realizar, igual que yo he hecho mi proyecto personal y he tenido suerte de hacerlo por
via natural, la suerte, pues la suerte porque lo otro es, asumo que ella tiene una limitacion, porque
pone que es de ella, en este caso me solidarizo con ella y hago lo posible para que ella pueda tener,
que igual me pasa, tengo que hacer un esfuerzo porque he quedado muy mal con ella, pero yo creo

que lo correcto seria eso, pero pediria garantias a cambio, pero no se las pediria a ella, se las
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pediria a la sociedad. Es una cosa que no estd muy clara, hemos tenido un debate en el Comité de
Bioética de Catalunya con lo del derecho a conocer los origenes bioldgicos; vale, vale, muy bien
Ly después? ;El donador de semen va a pagar la universidad? De... quiero decir, hay que dejar
claro...

YO. - Si, es un tema....

ENTREVISTA 6. - ...los limites entre la paternidad bioldgica o genética, y la paternidad, que yo
creo que la paternidad nace de una voluntad.

YO. - Si, a mi también me lo parece.

ENTREVISTA 6. - Ese seria el principio. No creo que se lo, por eso he dicho que creo que no es
un conflicto de derechos aqui.

(Interrupcion camarero. Silencio lee el caso)

ENTREVISTA 6. - Ah si, el de las lesbianas sordas, un cldsico. Nunca, cada vez que me lo leo
pienso una cosa diferente.

(Interrupcion camarero)

YO. - A mi me genera muchas....

ENTREVISTA 6. - Ahora tengo que hablar con una estudiante de filosofia, que ultimamente me
codeo mas con estudiantes de filosofia, porque una profesora de la UB me los manda para rotar
por el CEA, sobre la eugenesia precisamente, tenemos que escribir un articulo. Es el tipico caso
que parece que es toda la vida, que las cosas parece que son pecaminosas cuando las puedes hacer
con maquinas y lo has estado haciendo toda tu vida... la politica matrimonial de los monarcas
europeos es una politica eugenésica con sus efectos secundarios que ya se estan arrepintiendo, por
las cantidades de enfermedades genéticas que tienen. Bueno, me voy del tema, bueno no, pero
tiene que ver con esto.

YO. - Si.

(Silencio)
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ENTREVISTA 6. - Si, yo creo, en este caso al final cuando te posicionas, puedo entender
argumentalmente lo que ellas aducen, pero olvidan una cosa: que... estan decidiendo por otro que
sera, y ese otro que sera, pues igual no tiene, no quiere vivir en una comunidad de sordos. Hay
otras cosas mas flagrantes, que son unos amish especiales que viven en una comunidad que todos
son sordos por un problema genético, entonces an tienen el argumento de que socialmente pueden
estar mas integrados, pero nadie dice que ese chico a los 18 afios no va a querer vivir fuera de la
comunidad amish, con lo cual yo creo que queda clarisimo que no se puede pedir tanto, aunque la
cosa parece totalmente argumentable y los conceptos de enfermedad y normalidad son siempre un
constructo social, en el fondo negar un sentido a una persona que no tienes claro que no lo va a
necesitar... Yo creo que tu derecho al proyecto reproductivo no va tan lejos, mucha gente ve el
proyecto reproductivo como un proyecto, como un deseo, como un derecho... y es una
responsabilidad también.

YO. - Y como una expansién de uno mismo.

ENTREVISTA 6. - Si, si, si. Con lo cual siempre me acabo posicionando de que no puedes hacer
eso, sobre todo porque tampoco el hecho de no ser sordo le supone a ese niflo, en esa comunidad,
ninguna desventaja y es mucho mas...

YO. - Es simplemente porque ellas, o sea ellas simplemente dicen que ellas son muy felices asi,
pero quizas tu hijo también es muy feliz no siendo sordo.

ENTREVISTA 6. - Eso es como el tipico caso de que yo soy un activista, por aceptar rechazar las
transfusiones de sangre de los testigos de Jehova porque son alérgicos espiritualmente a la sangre,
pero no dejo que ellos se nieguen a que se transfiera a un nifio de 3 afios, porque ese nifio alin no
tiene ninguna adscripcion religiosa, ni ninguna comprension de la Biblia, ni de los textos sagrados,
con lo cual estdn imponiéndole valores a un nifio que todavia no los tiene en ese sentido, con lo
cual. Ese es el tnico caso en que la gente siempre llama al juez para pedir un rechazo, el tinico

caso en que yo creo que hay que llamar al juez es cuando una persona le quiere imponer valores
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al nifo. Por tanto, no creo que se deberia ni siquiera haber autorizado y ya, lo de no ponerle el
implante coclear me parece que es dolo incluso, que no tendria sentido, porque si no... Seria mas
complicado si el gen de la sordera estuviera ligado al gen que le permitiria no tener una enfermedad
grave, con precio a pagar por, ;no? Muy bien, el siguiente este es interesante. Ahora lo que estamos
aprendiendo es a no contestar si 0 no, sino a hacer /ikers en bioética, jesto estd totalmente mal?
Bueno no, es un 3 de mal. ;Esto esta totalmente bien? No, es un 1, pero...

YO. - Bueno mejor que si o no.

ENTREVISTA 6. - Para acabar con los dilemas, es una cosa que siempre vende mucho, la gente
hace, cursos, quiere cursos de dilemas éticos. No, dilemas no, son problemas. Y la imaginacion
consiste en eso, en convertir un dilema en un problema con diferentes vias de accion.

YO. - Es que normalmente un problema bioético, es un problema bioético porque es complicado
responder si 0 no, si fuera tan sencillo no...

ENTREVISTA 6. - Para mi este ejercicio que te he hecho cuando hablo, de irme pa’lante, pa ’tras,
pa’lante, pa’tras... De ponerme en el lugar de los dos me encanta, por eso te decia que en el fondo
mi motivacidn es puro placer, es que me lo paso bien.

YO. - Un profesor en clase nos hacia eso, en plan de alguien argumentaba una cosa, pero si... todo
lo contrario, y de repente alguien le daba la razon y era... pero si todo lo contrario...
ENTREVISTA 6. - Hacer de abogado del diablo es una maravilla. Ademas, es como hacer unas
vacaciones morales.

YO. - (Risas) Si, porque realmente ti no te posicionas.

ENTREVISTA 6. - Ahora voy, ahora voy p ’alld, ahora voy p’acd, ;no? Eso se hace mucho con
estos famosos dilemas del tranvia ;no? Lo de que... ;los conoces? Ponlo una vez en internet son
muy interesantes. Un tranvia va por una via y va a atropellar a cinco trabajadores que estan

trabajando en la via, entonces tu tienes la palanca del cambio de agujas al lado y si accionas la
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palanca el tren se ira para la otra via donde solamente hay un trabajador trabajando, ;accionarias
la palanca?

YO. - No.

ENTREVISTA 6. - EI1 90% de la gente dice que si, porque no le cuesta accionar la palanca. Pero
luego le ponen el mismo ejemplo: estas encima de un puente hay los 5 trabajadores en la via, el
tranvia va hacia ellos, pues entonces ves a un gordo que hay a tu lado con muy mal aspecto de
drogata, mal bicho, sin nadie en la vida, vagabundo... ;pararas el tren? y ;no mataras a los 5 que
estan trabajando? De nuevo 5 contra 1. Aqui la inmensa mayoria de la gente dice que no. El tema
este que yo critico estos dilemas porque pienso que no son morales, lo moral tiene cierta libertad
de accion y cuando tu se trate de, se trata de que empujes a otro de tu misma especie. ..

YO. - O mueren.

ENTREVISTA 6. - Darwin te esta diciendo: jNO! O sea que ahi no estd haciendo una decision
moral y racional, estas haciendo un, estds respondiendo a un instinto, estds preservando el gen
egoista. Bueno, vamos a ver... Por cierto, lo anterior lo hubiera hecho igual, aunque fuesen unos,
una pareja de gays que querian...

YO. - Si todo el mundo me hace esa aclaracion...

ENTREVISTA 6. - Aunque como estamos sobre aviso...

YO. - Por si acaso.

ENTREVISTA 6. - No, no. La actitud de estas lesbianas aqui es bastante paradigma machista.
Ellas mismas estan...

YO. - Una imposicion.

ENTREVISTA 6. - Si, porque ademas el papel de la mujer siempre ha sido mas: yo te entiendo, te
quiero, te acompafio tal y como seas y el del padre no. Hay una pelicula muy chula que tienes que
ver, que se llama Gattaca.

YO. - La he visto.
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ENTREVISTA 6. - En el nacimiento del nifio, cuando le dicen que estd predispuesto a
enfermedades, el padre le cambia el nombre al nifio. Fijate lo que hace en la primera escena.

YO. - Es el este que tiene un, o sea que se hace transfusiones de sangre... no. Si, que se hace
transfusiones, que tienen que pasar por una maquina que...

ENTREVISTA 6. - Que tiene que limpiarse sus células, bueno tiene que llevar la orina en una
sonda. Pues la primera escena cuando le dicen que el primero, el protagonista, va a morir dentro
de 30 afios por cardiopatia, la cambia el nombre ya directamente el padre, sin embargo, la madre
dice: S¢€ que vas a llegar muy lejos. De hecho, al final se va en un cohete a la Luna, después de
todas esas truculencias, pero el padre, claro el padre es mucho mas un proyecto descendente, esto
tiene que ser digno de mi, para que se quede aqui en la Tierra, ;no? Por eso te interesara, porque
ahi si que hay un gran sesgo de género entre coémo cuidan las mujeres y como cuidan los padres,
(no? Gattaca.

YO. - La via, pero hace muchos, muchos afios.

ENTREVISTA 6. - Creo que se puede bajar en internet ahora ya. Yo la tengo aqui en, en la...
bueno, la utilizo para los cursos, en la... en la maleta.

(Continua leyendo)

ENTREVISTA 6. - El padre dice no estar de acuerdo con la dieta, ;estan casados?

YO. - No.

(Murmura)

YO. - Pero, o sea no esta de acuerdo, pero dice que no le quitaria la custodia del hijo.

(Silencio)

ENTREVISTA 6. - (Risas) El afiadido esta muy bien. Creo que tienes razon en el afiadido, que es
lo mas interesante del caso. Estamos en el mismo tema, /tu hijo a los 5 afios es alguien que tu estas
a su servicio? o jes alguien que sirve para que ti desarrolles tus ideas sobre la vida?

YO. - El problema es que ta elijas la dieta que elijas para tu hijo, o sea, ya estas eligiendo...
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ENTREVISTA 6. - Claro, si. Claro aqui es el extremo lo que se plantea, ;no? Una crudivegana
que va a condicionar de alguna manera su vida, esa es la gravedad del problema. Si yo me puedo
permitir por una conviccion condicionar su vida, la vida de un nifio que todavia no puede decidir.
Otra cosa es que yo lo eduque, porque creo en ella, en una dieta crudivegana, pero no se la
imponga, no s¢ si me explico, que es lo que yo creo que falla de este argumento, pero por supuesto
seria mucho mas toxico lo otro que es lo que estd pasando: los barrefios esos de pollo, me quedé
impresionado, yo pensaba que no existian y eso seguro que tiene mas matices sociales, eh. Seguro
que es barato. Una vez que iba con mi hijo que era pequefio, tengo dos adolescentes y uno de 6
afios, e iba a ver partidos al cine, porque daban partidos en el cine del Barga, y al salir era tarde y
Kentucky y veias familias enteras comiéndose un barrefio de aquellos y dices: ;esto es que estos
padres no quieren cuidar a sus hijos? o ;es que les quieren dar alguna caloria y ven esto la inica
manera de...?

YO. - Yo creo que es mucha clase social, muchisimo.

ENTREVISTA 6. - Desde el punto de vista de desarrollo del organismo, es toxica la dieta basura,
pero es mucho mas, desde el punto de vista médico, depende de donde pongas los valores, ;no?
Pero la crudivegana va a limitar el crecimiento, va a ser mas pequefio, va a tener mas enfermedades,
porque claro, no es completa. Cuando yo veo nifios que comen comida basura, comen alguna cosa
mas; su gran problema sera la obesidad, le tendrdn que cambiar la protesis, pero comen alguna
cosa mas la mayoria, pero si que es verdad que desde el punto de vista moral es tan criticable una
actitud como la otra, sobre todo la de los padres que lo hacen por vicio, que no lo hacen porque no
tengan una limitacion econdmica. Es diferente, el que lo hace porque no quiere dedicar tiempo...
YO. - Pero yo creo que, o sea... Creo que ahora también juega mucho con eso del tiempo y muchos
nifos llegan a sus casas y no estan sus padres, y comen... Pero es, o sea seguramente esa dieta por
mucho que sea a base de preparados ya serd mejor que ir al Kentucky, ir al McDonald’s o...

Entonces yo creo que esta muy condicionada por la clase social y por la educacion de los padres.
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ENTREVISTA 6. - Pero en este caso si que parece que es una adscripcion ideologica de la madre.
YO. - Si.

ENTREVISTA 6. - Y estamos en lo de siempre, es una imposicion de valores. Ta puedes educar
en valores, con una actitud bioética, y se dice si no estas de acuerdo... Pero imponérselo, o sea tu
hijo no eres tu.

YO. - No.

ENTREVISTA 6. - Y esa es una cosa que a veces olvidamos. Y tu hijo va a tener mucha vida
cuando ti no estés. Y yo creo que eso, para mi al menos, personalmente es una responsabilidad.
Yo tengo que hacer a mis hijos que no sean ni de derechas ni de izquierdas, ni.... ni vegetarianos
ni carnivoros, ni.... ;no? Eso es lo que yo creo que tengo que intentar, que lleguen lo mas lejos
posible, con la mayoria de elementos de juicio posibles, pero que no piensen lo que piensa su
padre. Pero estos temas de, como hemos hecho una sociedad de derechos, la herencia de los
derechos est4 generando un gran problema. Yo lo hable, porque no estaba del todo de acuerdo con
lo que ibamos a escribir en el Comité de Bioética de Catalufia sobre derecho a conocer los origenes
biologicos, creo que hay una hipertrofia de definicion de derechos, que los derechos, que
podriamos trabajar con mucho menos derechos y con muchos mas deseos. Quiero decir que no
todo lo que es un deseo es un derecho, que hablar de derecho a la vivienda en una sociedad
capitalista pues me parece una ignominia, es decir una cosa es que ti lo pongas como un
desideratum...

YO. - Si.

ENTREVISTA 6. - Pero no lo llames derecho porque no lo estas garantizando. Tt tienes que llamar
derecho a lo que estas en condiciones de garantizar.

YO. - Que hoy en dia son pocas cosas...
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ENTREVISTA 6. - Si, y sin embargo se nos hincha la boca con el derecho a la vida, aunque sea
contra la vida, ;no? Pues no sé qué contestarte de esta, como puedes ver, no es facil que yo me
defina, pero... entiendo un poco a la madre, pero creo que....

YO. - Claro, yo también, o sea, entiendo y también me pasa un poco con... con las lesbianas quizas
no tanto porque, o sea es como muy notable la... la caracteristica diferencial que tienen, pero la
madre si ella realmente cree que esa dieta es lo mejor que hay en el mundo y que su hijo va a ser...
y que la carne tiene no sé qué y que no s¢ qué tiene no sé cuantos. La verdura también tiene... y
la fruta también y...

ENTREVISTA 6. - Si, porque los argumentos estos de que la explotacion de los animales, cuando
tu comes verdura industrial estas haciendo lo mismo. (Tose) Quiero decir, todo lo que no sea huerto
provoca desequilibrio ecoldgico, ;me explico? Con lo cual los argumentos que se tiran, yo soy el
primero que si he visto el animal no me lo puedo comer, porque estableces una empatia de tipo
personal, es lo que solemos hacer la mente humana, ;no? Convertirlo todo en humano, pero que a
veces los argumentos, porque claro tampoco se trata del caso de discutir los argumentos de la
madre que tiene derecho a ser testigo de Jehova...

YO. - Si.

ENTREVISTA 6. - Pero el problema es cuando t haces trasposicion de todo eso, una cosa es la
libertad ideoldgica y otra cosa es, ta tienes libertad de educar a tus hijos. Pero no de imponerles
tus habitos.

YO. - Claro, pero no sé¢ si lo pone ahi, pero creo, por lo menos de donde saqué el caso, ponia que
¢l decia que, o sea, a pesar de que era menor, ¢l decia que estaba contento con esa dieta y que
queria seguir con ella. Claro, en el momento en el que llevas desde los 5 afios comiendo de esa
forma...

ENTREVISTA 6. - No, claro. Tan pronto como se convierte en opcidon personal, todo es hablar de

si ha sido correcta la educacion que ha hecho su madre, pero entonces ya el que manda es €l. No
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sé qué hacer, qué decirte, la verdad. Igual el mas pragmatico es el padre que dice: vale, yo tampoco
estoy de acuerdo, pero es su madre. Pero no sé si lo de ser madre llega tan lejos.

YO. - Claro, ahi la intervencion del padre....

ENTREVISTA 6. - Claro, y el papel que le das a la sociedad, ;no? De que le tengas que...
Entrevista 7

YO. - Pues comencem. Vale, como ponia un poco en el consentimiento informado las partes de

la entrevista son cuatro basicamente: primero datos personales basicos, profesion, estudios...
Luego un poco la significacion del comité, como llegaste a formar parte de él, cual es el significado
que le das a este, si crees que las personas que reciben consultas del comité también le dan
importancia... Después una parte de experiencia del comité, tanto a nivel con el resto de
compafieros como a un nivel mas introspectivo o reflexivo, es decir valores a los que ti puedes
dar importancia, como crees que influye tu estado de animo, por ejemplo, es una pregunta y al
final, tres casos cortitos con unas preguntas.

ENTREVISTA 7. - Muy bien.

YO. - Vale. ¢(Edad?

ENTREVISTA 7. - 58, jAy, no! 57, encara no los tengo. (Risas) Es que ja mel’s poso abans...

YO. - Hi ha molta gent que ho fa.

ENTREVISTA 7. - Se’n posa més?

YO. - No, en plan... De... quan ja pase un mes de que has cumplit los, pues ja és el seglent.

ENTREVISTA 7 - No, no, a mi em falta, tinc 57.

YO. - Vale. ;Estudios?
ENTREVISTA 7. - Metge.
YO. - ¢ Profesion?

ENTREVISTA 7. - Metge. S6¢c metge de familia, professido metge de PADES

YO. - Vale, ¢el puesto del comité?
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ENTREVISTA 7. - Presidenta.

YO. - Y, (formacion relacionada con cuestiones éticas?

ENTREVISTA 7. - (Eticas? Un curso breve, que se solicitd y se hizo en la empresa a través de la
Fundacion Borja, y después hice el Méster de Bioética en la Fundacion Borja, eso ya en plan
Bolonia era ya, que hicimos, hace dos afos.

YO. - ({Cuéndo llegaste al comité?

ENTREVISTA 7. - Al comité llegué a través de presentar un trabajo de investigacion y a través
de algun caso que pedian sedacion, bueno pedian eutanasia, entonces bueno, a través de un par...
a través de casos de mucho impacto emocional, primero sintomatoldgico, pero también impacto
emocional, ya hacia tiempo que los profesionales estabamos pidiendo que creiamos conveniente
que hubiera un comité de ética, ocurrian situaciones entre la posibilidad de presentar un trabajo
que necesitabamos a alguien que nos supervisara aquel trabajo en cuanto medidas éticas.

YO. - Vale. Entonces, ¢llevas en el comité desde el inicio del comité?

ENTREVISTA 7. - Desde el inicio del comité. Lo estabamos incubando. (Risas)

YO. - ¢Alguna vez has presentado tu algun caso al comité?

ENTREVISTA 7. - Si, al principio, presente casos Yo, si, si.

YO. - Y ¢recuerdas mas o menos? Osea, ¢ fueron importantes para ti?

ENTREVISTA 7. - Muy importantes... A ver en el PADES somos un equipo, 0 sea no es
importante para mi, sino que es importante para todo el equipo. Eran casos muy importantes en
gente joven.

YO. - (Cudl consideras que es la funcién del comité?

ENTREVISTA 7. - Asesorar. Asesorar y dar... Asesorar a los profesionales de la manera en que
estan enfocando los casos, es la correcta, y, por otro lado, divulgar y fomentar la... lo que es la
ética en la vida y en el trabajo del dia a dia.

YO. - ;{Crees que todos tus compafieros y comparieras le dan mas o menos la misma importancia?
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ENTREVISTA 7. - Yo pienso que el sentimiento de importancia de la ética en las cosas proactivas
esta presente.

YO. - Las personas a las que aconsejais, ¢crees que incorporan, por mucho que no sea obligatorio,
vuestros consejos o vuestras deliberaciones...?

ENTREVISTA 7. - A ver, el comité es asesoramiento, en ningn momento hace juicio de la
actividad profesional de los, de las personas que llevan el caso. Entonces, es una consulta que
intentas ver desde diferentes angulos y perspectivas, lo que esta pasando y cdmo puedes ayudarlos.
Yo creo que si, que la gente lo valora positivamente.

YO. - Quizas el simple, o sea, el hecho de llevarlo ante el comité ya trae consigo...
ENTREVISTA 7. - Unareflexion més extensa. Si, seguro. El hecho de verbalizar una... un trabajo,

o dijéramos... un treball, la percepcion, los dilemas internos que te surgen, el hecho de

verbalizarlos, también ayuda, ponerlos, estandarizarlos, calificarlos, y el comité ya llega a
consensuar, porque puede ser que entre nosotros no tengamos la misma manera de ver las cosas.
Con esto, desde fuera, una persona objetiva, te puede ayudar a consensuar, a ver realmente como
hacer mejor las cosas.

YO. - Vale. Pasamos a la parte de la relacion del grupo, con los compaiieros... ;Coémo describirias
el comité? A nivel de grupo de debate y también a nivel de ;qué te provoca? ¢ Te sientes cbmoda?
¢ Te expresas con total libertad? o ¢en algiin momento te has sentido incomoda?

ENTREVISTA 7. - Recordar todo es dificil. Pero, a ver, en principio se hace... se hizo con la
intencion de que todos estuviéramos comodos, ¢vale? Entonces bueno, se ha de ser muy
respetuoso, porque, porque sin querer puedes... lo que no vas a hacer es herir a un compaiiero,
¢no? Has de ser muy respetuoso en la manera de decir las cosas, entender porque el otro dice

aquello, porque si realmente no es... sensible, mas que sensible, com t’ho explicaré jo... Has de

estar abierto a todo, a los diferentes enfoques que dan las deméas personas, porque nosotros

podemos caer en el hecho de por ser profesional sanitario, veamos las cosas mas sesgadas por este
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aspecto, en cambio la persona del comité que no es sanitario, puede ver aquella situacién, siempre
puede ser mas objetivo que td. Entonces yo pienso, que, en principio, se habla con libertad.

YO. - Vale. ;Consideras que hay un perfil determinado de la persona que viene a presentar los
casos?

ENTREVISTA 7. - O sea, ¢el que consulta?

YO. - Si.

ENTREVISTA 7. - No, no tiene por qué ser un perfil determinado.

YO. - (No crees?

ENTREVISTA 7. - No, creo. Bueno, probablemente las personas que son mas sensibles, mas
receptivas a los... o estdn mas... en fin mas sensibles, mas abiertas a ver los conflictos éticos
consultaran mas, porque las personas que no se lo planteen, no van a consultar. Pero yo creo... es
que pensaba que decias la persona que expone el caso, porque expone una de las personas que
vivio aquel caso, nosotros no decidimos, son ellos los que deciden quién traera el caso.

YO. - ;En alguna ocasion te has sentido...? Bueno tiene un poco relacion con la pregunta que te
hacia antes, ¢Vviolentada o incbmoda por alguna opinién o atacada?

ENTREVISTA 7. - No.

YO. - Y, ¢crees que ha habido alguna vivencia de ese tipo, aunque no hayas sido ti la persona
afectada entro del grupo?

ENTREVISTA 7. - Yo creo que no, yo creo que no.

YO. - No, no. Si esta mejor que no.

ENTREVISTA 7. - Yo creo que no, a ver yo Ccreo que no. Saps qué passa?

YO. - Bueno, jo també he estat amb vosaltres i he vist...

ENTREVISTA 7. - Jo penso que la gent és molt respectuosa.

YO. - | també com molt familiar, en plan...

ENTREVISTA 7. - Molt propers.
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YO. - Si, si.

ENTREVISTA 7. - I ens coneixem d’abans amb alguns, amb altres ens hem anat coneixent de

mica en mica, pero jo... saps que passa? Aviam, hi ha una cosa molt important: si tu vas a un

comiteé d’ética i estas pensant que lo que tu diras et sera després utilitzat en contra teva, no t’hi

fiquis, no t’hi fiquis, perque€ ja estas, ja estas.... predisposant a que les coses vagin malament i el

que sempre s’esta dient des de el comité, sobre tot fer-ho extensible a tothom, és gue sobre tot no

prejutgem, jutgem les persones, si prejutges ja no cal fer un comité. Jo penso gue aixo es basic.

YO. - Vale. (Consideras que dentro del comité hay personas que abarcan mas los turnos de
palabra?
ENTREVISTA 7. - Bueno, quizas sabes que pasa, que cuantos mas afios tienes en el comité té es

mas facil y también depende del rol que tienes, o sea no en el comité sino a nivell, com tu diria jo,

anivell de feina, hi ha gent que per lo que sigui és, doncs té més facilitat de... o s’ha vist més amb

situacions que hagut de relacionar-se amb altres persones, no només a nivell... Jo ho tinc explicat

perque una persona que fa moltes reunions, amb diferents estaments, probablement...

YO. - Tindra més facilitat...

ENTREVISTA 7. - Tindra més facilitat pel tipus de feina que fa. Jo estic molt molt acostumada a

parla en petit grup i a parlar pues en diferents familiars, a diferents maneres de pensar, i no tens

cap problema. En gen que té... clar, a nivell de grup eran, pues en mica en mica t’has anat

acostumant. Jo penso que aixo pot anar a resso també una mica de com és cadascu.

YO. - Si, aquesta és també la resposta que m’han donat. Bueno, m’han donat aixo i una mica la

confianca, també en relacié a questions directament de temes de biogética, en plan si tinc una

formacio segurament sentiré que els meus arguments son més... o estan més... Ja no més valids o

menys valids sind gue potser estan millor enunciats.

ENTREVISTA 7. - Que els pots argumentar millor, si, els pots argumentar millor, pero si que és

cert, aviam, és com aixo, si tens unes bases, I’ABC, doncs és més facil d’expressar-te, pero si que
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he vist, vull dir he vist molt enriquidor el fet de gue hi hagi persones gue no siguin sanitaries, pero

molt. Perqué tenim aquesta... saps qué passa? Al comité és molt important, perO €és veritat, que

nosaltres al dia a dia amb les cures pal-liatives estem sospesant molt els principis étics, que Si

[’autonomia, que si el paternalisme, perqué estem en pacients que estan a casa i la familia té un rol

molt important. [lavorens, gestiona I’autonomia del pacient amb 1’idea de, diguéssim, procurar

el millor bé per al teu familiar, a vegades aix0 entra en conflicte amb la voluntat del pacient, i aixo

ho estem portant cada dia, cada, dia, cada dia.... Llavorens aix0 a vegades pot fer que algunes

coses la gen ja esta acostumada a deliberar una mica dins del equips, ¢£no? | bueno, llavors hi han

coses que des de fora, una persona des de fora, et dona una pinzellada nova, un altra perspectiva

gue tu a lo millor tens tendéncia a encaixonar-ho per un altra, perd una via, saps?

YO. - Vale. Bueno la pregunta que ve ara ja me ’has respost mes o0 menys: ere si consideraves

que les opinions estaven condicionades pel perfil professional de cada una...

ENTREVISTA 7. - El perfil professional i el gue ha viscut cada persona, les experiéncies, aix0d no

s’ha de oblidar, aix0 és molt important, molt important... Si tu tens aquest rol, pero la teva vivéncia

amb un cas, el dia a dia familiar, la teva cultura, el teu bagatge com a persona a la vida és molt

important també amb aixo.

YO. - (Risas) També¢ una de les preguntes...

ENTREVISTA 7. - (Risas) Te lo contesto todo de golpe. Que pesada esta mujer... Pero jo penso

que és molt important aix0, aixo es lo que te dona la perspectiva, la perspectiva diferent... Com

t’ho explicaria...? Es com si tens aquest got, jo tinc una camera i I’enfoco, des de aquest angle,

aquest angle amb aquesta llum, amb aquest... saps? A diferents hores del dia, jo ho veig com aixo.

YO. - Si, si. Estic molt molt d’acord.

ENTREVISTA 7. - Jo ho veig aixins.

YO. - Vale. La pregunta d’ara. ;Consideras que tu estado de &nimo o situacién personal influye

sobre la lectura que das de los casos o como intervienes? Osigui, després de lo que m’has dit...
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ENTREVISTA 7. - Home, jo penso que amb tot, el teu estat general d’anim actua en tots el

moments de la teva vida. Aviam no tindria que ser, tindries que ser més... pero...

YO. - Pero jo trobo gue lo més nutrient és donar-te’n compte de que... intenta lidiar pero dient

gue aix0 no és aixi, admetent gue aix0 és aixi i veure com ho pots gestionar. Perd, osigui, dir que

som objectius a totes les coses que fem, me pareix hipocrita. Per aixd em pareix molt bé el gue em

dius.

ENTREVISTA 7. - Mira... ara estem... Ara no, després t’ho explico, perqué sind6 modificarem

la...entrevista.

YO. - ¢{Hay algin tema que se haya presentado ante el comité que te hayas notado que tratabas de
forma diferente o que te haya afectado por motivos personales?

ENTREVISTA 7. - (Susurra) Algun tema... Me haya afectado... Por motivos personales....

YO. - No fa falta que em diquis quin, és igual...

ENTREVISTA 7. - Ara no m’enrecordo, perd potser que si. Probablement si, al principi de tot,

quan has plantejat temes molt... Segurament que si, segurament que hi ha algun tema que si.

YO. - Si tuvieras que elegir un valor al que crees que le das mas importancia, en plan autonomia,

benevoléncia... quin diries?

ENTREVISTA 7. - Dels quatre principis? A quin li dono més importancia? Tedricament, de la

escola que venim, del principialisme, no pots donar més importancia a cap de ningun d’ells. El que

passa es que jo, aviam un dels temes que he treballat molt, ha sigut la autonomia del pacient.

Llavorens, la autonomia, al 100% no es pot considerar, perque es tan, es com el paternalisme o la

beneficencia que fem tampoc. Llavorens, jo penso que és, per mi €és una autonomia ben

acompanyada.

YO. - .. bueno l'ultima; les decisions, tant a nivell de les teves intervencions com les

intervencions que decidiu entre tots, afecten d’alguna manera a la teva vida personal? En plan de

me voy pensado que hemos hecho esto, pues..._m’entens?
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ENTREVISTA 7. - Bueno, aviam, si ets conseqiient, jo penso que t’hauria de afectar, les decisions

que es prenen, si aviam en la ética, una de les coses que a mi més m’agrada al mon que et recomano

gue llegeixis és Hans Jonas, que és parla de que nosaltres som responsables dels nostres actes,

pero sobre tot, que la consegiiéncia que es deriva dels nostres actes no ara, sino, en les generacions

futures, i aix0 penso que és d’un valor increible i per tant, les decisions son importants, perquée

porten unes consegiéncies, immediates i en un futur, jo penso que aix0 ens ha de calar, perqué

sind, no anem alla a fer de tertulia. Bueno, jeh! Jo penso aixo.

YO. - Vale. Pues ara. Estos son los tres casos. Si vols ves llegint un i lo que esta en negreta sén les

preguntes, pero bueno, em pots fer la reflexié que vulguis...

(Silencio)

ENTREVISTA 7. - Espera, em posaré les altres ulleres, pergué ara no veiq ni en unes ni en les

altres. S6n temes molt diferents als que toco jo. (Risas)

YO. - Si. M’he adonat de que sén tots, osigui, després de dissenyar 1’entrevista de que son tots de

maternitat, pero bueno...

(Silencio)

ENTREVISTA 7. - Que complicat que m’ho fas, jeh!

YO .- Pues jo r ec que el primer encara és com el més... Los altres dos.... A mi el segon, sobre

tot, em costa....

ENTREVISTA 7 - Aviam... ¢Se separaron antes de que implantaran los embriones?
YO. - Si.

ENTREVISTA 7. - Qué va passar amb lo del tribunal?

YO. - Pues crec que al final ella es va quedar embarassada... Crec que si.

ENTREVISTA 7. - Aviam, jo penso gue tant dret t¢ un com Daltre, tant té una a ser mare, com

ella a ser pare. Jo penso que aqui hi ha un egoisme ocult, entre medio de los dos. Jo penso que tant

dret a dir ella que vol ser mare, com ell a no ser-ho, pero agui préviament havies dit que si, per
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tant ell tindria que haver-se... Jo penso que els dos tenen el mateix dret, I’un i altre, I’Gnic que

clar, vull dir, estds parlant, de una situacié prévia que parlava de una vida de futur. Pues si no

s’implanta, qué fards amb aquests embrions?

YO. - Aguesta pregunta no se la havia fet ningu encara.

ENTREVISTA 7. - Jo es que, aviam, gué vols gue et digui? Em semblen uns cap verds aquests

dos... (Risas) Perqué... no, osigui.... (Suena teléfono) Jo penso que si tant valor té el... la

paraula.... osigui en aquest cas, es cert que la dona s’ha fet un tractament, li han fet un procés de

fecundacid in vitro, un pactament per fer aixo... Un projecte per tenir fills, el que aqui passa

dius... potser m’estic avancant, osigui tedricament es com si, jo no sé€ si han signat cap contracte,

en aquest cas no n’han signat...

YO. - No, no crec.

ENTREVISTA 7. - ;Qué derecho prevalecia? El dret a la vida dels embrions? Per tant, implantar-

los? M’entens?

YO. - Si.

ENTREVISTA 7. - Jo penso que si és el dret a la vida dels embrions, implantar-los, no perqué un

sigui pare, ni perqué 1’altra sigui mare, no, sind pels embrions, pero te diré una cosa, quina vida li

donarem a aquests embrions? Jo penso que em de ser conseqiients amb aix0 també, perqué si han

de se uns nens en fecundacio in vitro, que no... no ho sé... Em costa de pensar que pot ser millor...

No sé, passem a la segona, perqué no sé... M’he queda molt aixins. Perqué clar, vull dir, negativa

a ser padre biologico, pero ja estaven fets el embrions, per tant aixo ho tindria que haver dit abans. ..

YO. - En plan.... los has de rebutja, perqué ja no els pots usar, pergué jo no et deixo que els usis,

aquesta és la postura d’ell i ella és en plan, si ja estan fets....

ENTREVISTA 7. - Pues aprofito.

YO. - Tu ja vas decidir en lo seu dia que volies ser pare d’aquests fills si s’implantaven...
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ENTREVISTA 7. - Pero aqui, aqui hi ha egoisme tant d’un com 1’altre, el que passa es que aqui

hi ha el projecte d’una vida, perod tu has també....

YO. - Clar, a mi el que se’m fa dur és el fet de tindre fills en aquesta persona guan estava amb ella,

perque la volia, perque... i ara ja no estic en ella i segueixo volen.... Clar, tampoc sé fins a quin

punt ella pot, per exemple, fer-se un altre tractament i crear uns altres embrions amb esperma d’un

altre home....

ENTREVISTA 7. - O d’aquests del banc de semen...

YO. - Clar, perd no sé fins a quin punt si té algun tipus de problema que no especifiqui quin és,

aguest procés tornar-lo a fer, li suposa algun risc o0 no sé....

ENTREVISTA 7. - No sé, tampoc. Home hi ha gent gue si que ha tingut molt de risc...

YO. - Per aixo.

ENTREVISTA 7. - El que si jo veig és una cosa, vull dir gue, jo el que veig és gue era un projecte

d’una vida en comu que s’ha trencat aquesta vida en comu, llavors les experiéncies ja son unes

altres, que em diguis derechos, es a dir, aguest home bioldgic tindra dret sobre aquest fills que

naixeran quan ell no estigui?

YO. - Aquesta és la pregunta que la majoria de la gent m’ha fet. clar la solucio ha estat si ellai ell

firmen un contracte al qual ell, per molt que genéticament sigui el pare dels fills....

ENTREVISTA 7. - Pero aix0 és un contracte mercantil, jeh!

YO. - Accepte que.... i ella accepte que no li podra demanar res, que no sera el pare d’aquells

fills, el problema es gue moltes vegades guan passen aguestes coses, al final, sempre hi ha de...

paga la universidad a nuestro hijo, porque entonces si que es nuestro hijo.

ENTREVISTA 7. - Jo... No, és aix0. Primer, el dret diguéssim de que el pare té sobre aquests

futurs fills, dret de autoritat, autoritat moral sobre aguests fills, nomes ha posat els seus gamets, no

ha posat res més, per tant, per mi, una persona gue no educa i gue no esta alla guan esta malalt o

quan no esta bé. no té cap valor... Penso que no, perd bueno, de totes maneres, jo penso que... el
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veig molt complicat, per aix0 perque si d’entrada era una parella que tenia un projecte comu té

sentit, ara_ja no tenen un projecte comu, llavors aquesta dona vol ser mare atort i a dret, ;no?

YO. - Si.

ENTREVISTA 7. -_A expenses de qué? No ho sé.... ¢Qué tiene mas derecho uno que el otro?

L’Unic és que hi ha uns embrions... Que no sabem si son viables o no, pots fer-ho i si no son

viables, doncs ja estd. Jo si fos jo, no sé que faria.... No sé qué faria. Em costa molt aguest. és

molt complicat perqué hi ha moltes maneres, clar jo penso en la vida d’aquest embrions pero,

guina vida els hi ofereixo.

YO. - Ja...
ENTREVISTA 7. - M’entens?

YO. - Si.

ENTREVISTA 7. - Queé els hi ofereixo? Que seran uns nens gue ja comencaran, comencaran la

vida a una parella que s’ha trencat...

YO. - Si, perqué per molt que....

ENTREVISTA 7. - Jo lo que veiq jeh!

YO. - Per molt que ’home es desentengui, en algun moment, osigui sortira a la llum, qui va ficar

I’esperma, per molt que no li diguis pare.... Bueno, no sé, no crec que sigui tant facil lidiar per

part de la mare.

ENTREVISTA 7. - Ho trobo molt complicat, 1’ha trobo molt complicada jo aquesta, jeh! Potser

perque no estic avesada a...

YO. - Potser també.... perd potser també el fet de no treballar amb coses com aquesta, també pot

oferir una visié més, que si sequrament has tractat 30 casos sobre fecundacio in vitro al comite....

ENTREVISTA 7. - Ja, fecundacio in vitro si hi ha uns papers legals pel mig, sbn aquests papers

legals que hi ha pel mig, si no hi ha papers legals bueno.... Perd hi ha, clar... vull dir si

diguéssim... es que jo penso que aqui, a mi el que em fa mal, a mi es veure un embrid que és el
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futur d’una persona i que ja els estic condicionant. A mi aixd m’afecta, potser perqué soc mare,

m’entens? Pero bueno, jo penso que la posicié d’un i de ’altre, las dos les trobo molt egoistes,

perqué cadascu lo seu, no pensen amb ’altre, ;no?

YO. - Clar, també per part d’ell, queria tener hijos contigo, pero ahora que ya no estamos juntos

esos embriones ya no.... Per molt gue no consideres que encara son vida ni res, pero és el fet de

realment jo quan los volia tenir en tu, si tu els tens realmente podré no ser el pare d’aquells

embrions? Podré passar...?

ENTREVISTA 7. - Osigui, no els reconeixes com a tal, no demana cap dret sobre aquells. Bueno...

No sé, aquest m’he quedat encallada, ho sento. (Silencio) Aviam... Ufff! Tengo que volver a

hacer el méster yo...._Aviam les mares decideixen tenir un fill amb les mateixes, amb la mateixa

situacio que elles perque aixins també el nen, suposo...

YO. - Si, suposo que tant elles com, potser, iqual tenen no un club pero una associacio i tenen un...

una.... una red social que igual es configuri molt en persones que també son sordes.

ENTREVISTA 7. - Si, bueno... Aix0 de los nifios sordos, bueno.... També penso que, elles fan el

nen a la seva mida, no? Amb el seu, amb el seu ambient que 1’hi vagi bé. SOn responsables del

nen, pero el nen també li pot dir, escolta, perqué no m’has posat un implant? Encara que sigui sord,

perd per jo poder posar un implant i podia també ser un nen normal, en menys discapacitats que

vosaltres, jo penso en aquest sentit, sempre s’ha de pensar amb el nen, vull dir, que les mares, vull

dir, han de pensar que es una persona, que no te porque pensar com elles quan siqui gran, llavors

estan limitant ja d’entrada, el volen tenir sord, bueno perd si pot tenir un implant i poder millorar

laseva capacitat auditiva, jo penso que seria bo pensar en aquest aspecte. ¢ Existe alguna diferencia

entre este caso y aquellos que evitan el nacimiento de una ser humano con una enfermedad

genética? Has de puntualitzar quina malaltia genética, perque que diguis, mira hi ha malalties que

hi ha consens geneétic al qual permets un avortament, d’acord, pero no totes. Crec jo, jeh! Perqué
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Ilavors som una mica nazis. Si no son rubios, altos y con inteligencia tal, no los quiero. Bueno ja

és una resposta....

YO. - No, no. jSi, si!

ENTREVISTA 7. - Bueno, jo penso que has de dir en malalties genétigues, aquestes gue hi ha

consens, com....

YO. - Vale.

ENTREVISTA 7. - Que et permeten fer aix0. Perdd si soc critica.

YO. - Tranquil-la, si no millor...

(Silencio. Lee en voz baja el caso nimero 3)

ENTREVISTA 7. - Aviam, jo penso una cosa: no podem ser tant drastics, no podem ser tant

drastics. No és blanc i negre la vida, és gris, es de grisos. Jo penso que el que s’hauria de fer és

treballar amb la mare, fer-li veure perqué a adoptat aquesta postura, que és el que 1’hi ha fet motiva

aix0... Una mica de consensua, escolta, convé no ser absolutes o uns suplements perque el teu fill

es pugui desenvolupar bé, perd no se li pot traure la custodia aixi per aix0, jo penso que s’ha de

parlar amb la mare, veure perqué i... ajudar-la. No t’esta dient que aquest nen tingui una malaltia

o0 algl raro no?

YO. - No, simplement com a que s’esta quedant petit.

ENTREVISTA 7. - Raquitic, per aix0?

YO. - Petit, petit. En plan es mas bajito que... Pero crec que no esta com a directament demostrat

de que como no come esto se esta quedando mas bajito.

ENTREVISTA 7. - Aviam, hi ha gent que és vegetariana pero lo que fan es complementar bé la

dieta.

YO. - Si.

ENTREVISTA 7. - Si aguesta senvyora vol ser vegetariana se 1’ha de aconsellar perqué al seu fill

no li falti cap nutrient essencial perque creixi bé, tu pots opta per lo que vols menja, és veritat que
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també menjar comida basura potser tampoc és bo, perqué tindras un nen que agafara un infart,

llavors aqui ningu s’hi fica perqué com esta més socialment acceptat, ;no? Jo penso que no s’ha

de ser tant drastic i el que s’ha de fer és veure perqué la mare adoptat aix0, veure quines mancances

hi ha, com se la pot ajudar i al nen també, pues ja_és grandet, llavors ensenyar-li a menjar...

YO. - Clar, ara ell és el que, crec no ho vaig posar, pero ell mateix ja diu, en 15 anys, ell diu que

vol continuar en aquesta dieta. Clar, la qiiestio és: si desde los 5 afios tu madre no te hubiera dicho

que lo mejor que hay es la dieta crudivegana..._realment ara tu estaries portant una dieta

crudivegana?

ENTREVISTA 7. - Bueno, no ho sabem, pero si tu li expligues i li dones informacio, i estudies el

per qué i li ensenyes a compaginar els aliments, i veure que.... jo penso que és questio de parlar,

de comentar, de donar-li molta informacid, perd tampoc ser tant drastic, perqué si tu li traus la

custodia, si traus la custodia a aquesta mare, aquest nen es rebotara molt més i fara un

comportament potser molt més drastic....

YO. - Si, que no crec que sigui....

ENTREVISTA 7. - No crec que siqui la millor manera, per mi no. Jo penso que el dialeq.

YO. - Totalment.

ENTREVISTA 7. - | aix0 de la comida basura, aviam, es el polo i el reverso.

YO. - 1 ja esta.

Entrevista 8

YO. - Vale, pues un poco como Yya te explique en el consentimiento informado, las partes de la
entrevista: primero son unos datos personales bésicos: edad, género, profesion y un poco de
formacion, si tienes formacion especifica en cuestiones éticas; luego un poco del papel del comité,
tanto el tuyo como como el significado que le das ta al comité y el que ti crees que se le da dentro

del hospital o donde este situado ese comité. Luego la experiencia en el comité en relacion a los
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comparieros y a las compafieras, es decir si crees que funcionan las dindmicas, si te sientes
comoda... Y luego, quizas mas experiencia a nivel individual. Y después tres casos cortitos con
unas preguntas. ¢Vale?

ENTREVISTA 8.- De acuerdo.

YO. - Vale. ;Edad?

ENTREVISTA 8.- Yo... 45. Bueno... yo trabajo de enfermera en el hospital y hace dos afos que
soy presidenta del comité, del comité del hospital.

YO. - ¢Estudios algo mas aparte de enfermeria?

ENTREVISTA 8.- Bueno, de estudios... algun posgrado de formacion, el posgrado de bioética
que hace afios hacia el Centre Borja de Bioética y la Autdbnoma que estaban el experto X en bioética

y la..._es que ara no em sortira el nom... La que esta en la Grifols también...

YO. - ¢ La experta en bioética?

ENTREVISTA 8. - No, bueno una experta me dio clases también en esa época ella estaba en el
Centro Borja de Bioética con el experto X en bioética, la catedratica de ética... de la facultad que
ya estd jubilada...

YO. - jAhh, si!

ENTREVISTA 8. - La... Si, bueno, ya...

YO. - Si, si, Sé qui és.

ENTREVISTA 8. - La experta X en éetica. Pues lo llevaban ellos dos, pero creo que ya fue el tltimo

afio que hacian el master conjuntamente.

YO. - Yo estudié filosofia en la Autdbnoma y me hicieron leer cosas de...

ENTREVISTA 8. - ;Con X profesor?

YO. - Si.

ENTREVISTA 8. - También estaba él de profesor. Entonces lo hice alli, que eran dos afios, lo que

pasa es que como nosotros en esa €época éramos doctorado, era doctorado... pues no te dan el
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titulo, no puedes... solo puedes hacer posgrados. Todos los médicos tenian su doctorado y nosotros
teniamos el curso de posgrado, pero bueno las cosas eran lo mismo, y todo lo mismo. Es que esto
ya fue, hace afos de esto, hace unos cuantos afios...

YO. - Vale, ;cuando llegaste al comité? Y, ;como fue un poco...?

ENTREVISTA 8. - Fue... yo estaba estudiando el master, que si quieres pues te digo el ano que
lo hice...

YO. - Mas o menos, tampoco....

ENTREVISTA 8. - Yo entré en el comité, bueno yo pedi entrar en el comité como este era un tema
que me interesaba, lo pedi y en aquel momento me cogieron, bueno... ya ves el comité, y mas el
nuestro, siempre ha tenido las puertas abiertas para quien tenia interés, entonces yo fui y no tuve
ningun inconveniente, entré enseguida y acabé haciendo de secretaria durante muchos afios.
Empecé como secretaria del comité y hasta que se jubild el antiguo presidente y ahora estoy yo.
YO. - Vale. (En alguna ocasion has presentado tu algun caso?

ENTREVISTA 8. - ;Yo casos personalmente? Si, presenté un caso, si.

YO. - ;Y lo recuerdas...?

ENTREVISTA 8. - Bueno, yo trabajo en infecciosas y tenia un caso bueno, el caso tipico médico
de toda la vida: paciente VIH que con pareja estable no informa a la pareja, entonces era una pareja
que cuando yo entré en infecciosas ya estaba. Entonces lo discutimos en el comité, hicimos una
sesion sobre confidencialidad, estuvimos hablando sobre los pros y los contras, y claro lo que
siempre es evidente es que, bueno evidente, lo que se dijo en aquel momento, es que la
confidencialidad hay que mantenerla dentro de lo profesional, aunque si que es verdad que cuando
hay un riesgo a terceros si que es verdad que se puede romper. Entonces en este caso no teniamos
datos de mucho de la pareja, sé que era una pareja estable y bueno, la idea era convencer, en estos
casos, convencer al paciente, pero que llevabamos ya un cierto tiempo y ella no se atrevia a

decirselo porque tenia miedo. Al final se lo dijo, pero bueno, hicimos una consulta también al
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Comité de Bioética de Catalufia en estos casos porque si que dicen que el profesional puede
informar a terceros, pero una cosa es que tu tengas este paciente en la familia en el hospital
ingresado y otra cosa es que te venga a la consulta solamente la paciente y no tengas ninguin dato
sobre la otra persona y claro, como los estudios demuestran que esta es indetectable, el riesgo de
contagio es menos y si tu usas preservativo pues es menos, tal... teniamos, teniamos... Y bueno
esto nos generd un par de sesiones de... para ver como esta el tema, buscando sentencias al caso,
al respecto... Y este es el caso que yo presenté, en aquel momento.

YO. - Vale. Tus funciones un poco dentro del comité, asi a grandes rasgos.

ENTREVISTA 8. - ;Ahora actualmente? Bueno, soy... ahora estoy haciendo de presidenta del
comité, entonces un poco soy el enlace entre las direcciones y los miembros del comité, y eso,
cuando hay alguna sesion, o cuando pasa algo pues... pues bueno, soy la que llevo, bueno, hago
el trasvase de informacidn. A ver preparar las sesiones, buscar temas, ¢no? Si hay casos, perfecto,
sino también hay que buscar otros proyectos para hacer, siempre intentamos presentar algin
proyecto a la Grifols... O pasar algiin proyecto por el hospital, o hacer una formacion para el
hospital, dinamizarlo, porque los miembros del comité, y no sé cémo otros comités funcionan,
pero los miembros del comité tienen sus funciones en el hospital y esto es a mas a mas, no te dan
horas por hacerlo, entonces es generar la dindmica, todo el mundo participa, pero ta tienes que
decir: “tal dia quedamos, ;no?, que tenemos que organizar estas sesiones, tal dia...”” Un poco en
pensar, en que, bueno, un poco en que podamos discutir los casos, hacer formacion a los residentes,
hacer formacion abierta para el hospital para la gente que esté, resolver los casos que llegan, hacer
los informes de los casos que lleguen, un poco dinamizar todo el conjunto del comité, pensar ideas
y proyectos, ¢no? Para ir tirando. Pues si vamos a las jornadas de comités en noviembre, pues
pensar: “;qué vamos a presentar?” Pues siempre presentamos algin abstract, intentas que algun
residente presente, intentar dinamizar... todos estos aspectos.

YO. — ¢ Crees que dentro del hospital se le da importancia a comite?
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ENTREVISTA 8. — Si y no, a ver, es un... yo creo que hay un aspecto, a ver es que todo es un
poco, es discutible. Es importante el comité porque también te da créditos y puntos par acreditacion
y es importante, ;no? Si que es verdad que estéticamente queda muy bien tener un comité de ética,
que vaya funcionando. Nuestro comité no es que sea un gran comité, pero es un comité estable,
que se va manteniendo, va haciendo sus producciones, de vez en cuando publica algo, hace algun
abstract, pregunta al profesional sobre aspectos bioéticos, pues si ahora renovamos el DBA, pues
si ahora ha cambiado la Carta de Derechos y Deberes de los profesionales, pues vamos a preguntar
qué opinan, vamos haciendo pequefias cosas para darnos, para que se nos note, para que se nos vea
y bueno esté bien. Ahora, que nos vengan a cuestionar, desde las direcciones, cuestiones éticas al
respecto... pocas veces. Que es mas... hay un articulo de Pablo Hernando, que salié publicado
hace poco, que es la importancia de los comités, el comité de ética si estuvieran 6rganos de
decision, algin miembro pues si, es verdad que hay ese aspecto, si que se tiene en cuenta. Pero
aqui, es mas, es otro comité mas, funcional como otros comités, como el comité de infecciosas, el
comité de politica transfusional, el comité de tumores, pues otro comité que hay que tener, ;no?
Que se escucha, hay que asesorar, pero claro tampoco es que te pregunten demasiado, ¢no?
YO.—Vale. Y, ¢crees que las personas que las personas, en concreto, que vienen a hacer consultas
se ven influenciadas por vuestros consejos? Por mucho que no sean vinculantes y no estén
obligados a... ;Crees que normalmente...?

ENTREVISTA 8. - Yo creo que si. Yo pienso... porque hay que gente que ha repetido, entonces
piensas que si ha repetido es que... también es verdad que ultimamente pienso que hay una parte
de... hay una parte de legal, de decir “es que si el comité me asesora y me dice esto yo me quedo
mas tranquilo.” No es que no lo sepan, ;no? Muchas veces ya saben lo que tienen que hacer, pero
bueno hay esta parte de decir “ya s€ que no es vinculante, pero si el comité me dice esto yo me
quedo mas tranquilo a la hora de actuar, porque sé que tengo el respaldo del comité”. Y a veces

nos hemos sentido un poco como... bueno, casos muy concretos, ;no? De pacientes que no hacen
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bien el tratamiento o que... caso de un paciente que ha hecho un célico con hemorragia, que se va
de alta, vuelve y que ya sabe méas o menos que hay que hacer, ;no? Pero el hecho de dejar escrito
“mira, este paciente se le va a hacer esto y se le ha comentado al comité y esta de acuerdo...” Esta
actitud si que es verdad que...

YO. — Un poco de respaldo...

ENTREVISTA 8. - Si, si. Por si hay algun problema legal posteriormente, nosotros ya lo hemos
hablado con el comité. De estos si que nos hemos encontrado, no con todo el mundo, pero si que
depende de qué colectivos si. Pero bueno, a ver esto si que tiene su qué, pero bueno, también
puedes hacer el debate bioético al respecto que también ayuda, aunque sea parte legal, bueno este
da para reflexionar también.

YO. — Vale. Pasamos a la parte de la experiencia en relacion a los comparfieros. ( Cémo describirias
el comité como grupo?

ENTREVISTA 8. - ;Como lo describiria? Yo creo que es, ahora... bueno, hemos estado muchos
afios con el mismo presidente y hace dos afios que ha cambiado, ¢no? Y ha cambiado bastante la
dinamica, porque el anterior presidente tenia un peso muy importante y era bastante dinamizador,
claro... Yo, hay mas espacio para todos, ;no? Ahora. Yo creo que la gente que esta en el comité
es una gente especialmente sensible en el tema, especialmente sensibilizada y yo creo que son unos
grandes profesionales en cada uno de sus dmbitos, ¢no? Y muy sensibles a los intereses de los
usuarios y que se plantean muchas cuestiones y es, yo creo que es... A ver, por una parte, dices
“es que a mi el comité me da mucho trabajo”, es verdad, pero el hecho de estar con estas personas
y poder debatir aspectos que en la practica diaria no puedes hacer, tener un espacio de debate,
donde t0 puedas enriquecerte con los comentarios de los demas, la verdad es que eso te compensa.
Porque la gente que forma parte de ese comité yo creo que tiene una sensibilidad especial,

hablamos todos un poco el mismo idioma, ¢no? Respecto a los intereses de los usuarios o sus
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reflexiones o, bueno “vamos a esta jornada porque es interesante porque estaban hablando de
confidencialidad, vamos, jpues vamos!” Son temas que en otro ambito no estan...

YO. — Vale, entonces podemos decir que si que es un ambiente comodo y te sientes bien...
ENTREVISTA 8. - Si, de hecho, yo estoy como presidenta porque ellos lo querian, lo quisieron
mis compafieros, porgue si no, yo no hubiese... Claro, yo estaba de secretaria y ya me estaba bien,
(no? Y fue por este colectivo de gente que me dijeron “no, tienes que hacerlo ti”. Que no tengo
porque, porque ademas yo soy enfermera, ya sé que no va por categorias profesionales, pero a la
hora de la dindmica de pedir horas, de dias... claro, un médico se organiza diferente, depende si
vas a hablar con jefes de servicio o, a ver tu puedes ir con toda la autoridad moral que te da un
comité, pero si que es verdad que hay una diferencia, diferente... vamos... Es diferente, ;no? Y
aunque cada vez haya mas mujeres en los comités o, enfermeras no tanto como presidentas, hay
trabajadoras sociales, pero no hay enfermeras, entonces esto a veces dices... como tienes también
a tus comparieros que te apoyan y esto, pues ya... de hecho estoy de presidenta porque ellos lo
quisieron,

YO. — Muy bien. Dentro de tu experiencia, ¢hay como un perfil determinado de personas que
vienen a presentar casos? Segun cualquier variable: género, edad, profesion... Lo que...
ENTREVISTA 8. - A ver, de momento la mayoria de los que presentan casos son médicos,

médicos y doctoras, metges i metgesses, ese es el colectivo que presenta, trabajadoras sociales no,

enfermeras tampoco, ahora hemos abierto un espacio para que las enfermeras puedan comentar
casos, pero vamos alli, ;no? No vienen al comité, pero la mayoria son doctores y doctoras las que
vienen a presentar casos. Y es indistinto del género.

YO. — Vale. ¢En alguna ocasion te has sentido violentada quizads, mas incomoda por algin
comentario de algin compariero o comparfiera?

ENTREVISTA 8. — No. La Unica vez que me he sentido incomoda es por un comentario de un

residente que supongo que se sintié un poco, no sé porgque, un comentario que hicimos al respecto

196



Dunia Cabrera Monfort
Los comités de ética asistencial: experiencias de género en torno a las cuestiones éticas

de un caso, y supongo que no se sintid bien o lo que sea, y que cuestiono la capacidad del comité,
fue “perdona tio, yo no cuestiono tu capacidad como profesional y tampoco...” La tinica vez. Pero
no fue a nivel de comité, fue por un caso que se presentd, que supongo que los comentarios que
nosotros dijimos no, no llegaron bien, no sé qué pasé que cuestiono...

YO. - O sea, fue por parte de una persona que venia a hablar, a presentar

ENTREVISTA 8. — Si, era un residente que presentaba un caso. En la formacion obligamos a
presentar casos, ;vale? Porque forma parte de... y se sintié6 comoda en el comité y eso cuestiono
también... mas que nada porque todo el comité pensaba “bueno, estas aprendiendo... No
entiendo”. Sinceramente yo pienso que la calidad de un comité depende de su capacidad para
argumentar, deliberar, ;no? Esas cuestiones, y tenemos que ser pedagogicos y poder llegar a los
residentes y explicéarselo bien. Yo me senti un poco mal porque a lo mejor no lo explicamos bien,
0 no hemos llegado a que ellos lo interpreten bien, o simplemente ella lo ha vivido mal. Entonces
aqui si que me senti, pero ha sido la Gnica vez, la Gnica vez.

YO. - Vale. Por parte de los compaifieros, ;ningun...?

ENTREVISTA 8. — No, ningin problema.

YO. - Vale. ¢ Consideras que, dentro del comité, y mas alla de la estructura, es decir que tu seas la
presidenta... hay personas que ocupan mas el espacio del habla? Es decir, hablan mas... No que
se escuche mas lo que dicen, sino que muestran mas sus opiniones, quizas.

ENTREVISTA 8. — Bueno, antes, bueno.... Yo creo que esta bastante, hay gente que, el problema
es que habla poco. Yo no creo que es que hable mucho mas, sino que hay gente que habla poco.
Entonces no han encontrado su espacio porque hablan menos, son mas reservados o hablan, hay
gente que no tiene tanto tiempo, tanto... pero hay gente que... Y claro, esto no quiero que salga
en la grabacion, pero tenemos, como comité obliga que haya alguien de direccién medica, alguien
de diferentes... Pues claro, a veces viene gente de direccion médica, que no estan formados

tampoco, entonces también dan su opinion, claro pero la opinion la podemos dar todo el mundo,
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pero una opinidn razonada, que se escuche... A lo mejor hay alguna persona que si que hay que
pararla, pero no... seria la direccion. Entonces ya... yo creo que ahora esta, a ver no es que hable
uno mas que el otro, sino que a veces hay gente que no habla lo que tendria que hablar.

YO. - Al final, bueno es un poco lo que me ha dicho casi doto el mundo, que también depende
mucho del carécter de cada uno,

ENTREVISTA 8. — Si, y también la gente de nueva incorporacion, ;no? Hay gente que lleva
muchos afios y ahora tenemos gente nueva. Entonces hay gente que es mas prudente a la hora de
participar.

YO. - El bagaje en cuestiones bioéticas también...

ENTREVISTA 8. — Exacto, si, si.

YO. - Vale. ¢ Consideras que existe un perfil caracteristico, no de la persona que viene a presentar
el caso, sino de la que es, yo que Sé, un paciente, que es del que se trata el caso dijéramos?
ENTREVISTA 8. — Hombre... No, yo creo que no, es bastante variado el perfil. Porque desde
personas que estan al final de la vida, personas mayores fragiles... También hay pacientes que no
hacen bien el tratamiento, ex adictos o pacientes con ausencia de capacidad para decidir sobre su
tratamiento. Yo creo que son los dos colectivos: final de vida o pacientes que no queda muy clara
definida la autonomia. En este sentido, por ejemplo, este paciente, con hemorragia digestiva alta,
con encefalopatia, alcohélico, que no es muy consciente de su enfermedad, pues claro, no sabes
hasta qué punto. Claro si tienes a una persona que es autonoma y te dice “no quiero hacer
tratamiento” pues ti lo respetas, pero cuando no estd bien definida la capacidad de la persona es
cuando hay mas problemas. Yo creo que la mayoria de casos que vienen es porque no hay una
capacidad bien definida de decir “;es competente o no es competente?” Porque si es competente
no tienes ninguna duda, lo respetas y ya esta, pero cuando no esta bien clara esta o temas... cuando
hay alguna patologia mental... ;no? Que no queda clara, pues entonces... creo que son mas de

este tipo, pacientes de psiquiatria o pacientes que por su patologia de base o por su adiccion a algo
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a drogas 0 asi, pues no queda claro y definir a veces esta competencia o esta capacidad de decidir,
a veces cuesta.

YO. - Vale.

ENTREVISTA 8. - O cuando son menores.

YO. - Vale.

ENTREVISTA 8. - Menores o embarazos, también hemos tenido casos de prematuros, con
patologia... bueno, padres que preguntaban si habia que tirar adelante el embarazo o no, estos
casos, ¢no?

YO. — Vale. (Crees que tus opiniones y las del resto del comité estan condicionadas por tu
profesion, que al mismo tiempo condiciona la relacion que se pueda tener con los pacientes? O
sea, Yo creo que la relacion entre un profesional y un paciente no se configura igual si eres una
enfermera que si eres un médico que si eres una trabajadora social. ¢Crees que eso influye a la
hora de elaborar argumento u opiniones en el comité?

ENTREVISTA 8. - Si, seguro que si que influye, porque tienes una vision diferente, pero eso
también es la gracia del comité, ;no? Como hay las enfermeras, hay trabajadores sociales, hay

atencio a l’usuari, hay médicos i assessoria juridica, ¢no? Porque cuando hablas de un tema,

siempre acabas preguntado a assessoria juridica “escolta no sé que”, ademas como hay, como

también tenemos la vision de... del ciudadano a pie, yo creo que esto, esto esta bien, ;no? Porque
cada uno aporta desde su vision, o cuando hablas de un caso de una paciente mayor, que esta en
casa, claro el hecho de tener las trabajadoras sociales o la unidad de paliativos alli, también es
verdad que te da una vision diferente, ;no? O de lo sociosanitario que hay gente, médicos, del
sociosanitario. Pues claro, ellos conocen muy bien esta patologia, entonces evidentemente, cada
uno da un poco, da desde el conocimiento. Si que es verdad que tienes que hacer un razonamiento,
ya no tanto desde lo emocional, lo que vives, sino desde, méas desde lo racional, pero claro tienes

una experiencia que te da bagaje para esto y por esto son los comités asi, multidisciplinares.
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YO. - Bueno... La siguiente pregunta tiene un poco que ver con lo que decias ahora, si consideras
que tu estado de animo, tu situacion personal influye en las cosas, en tur intervenciones en el
comite.

ENTREVISTA 8. — No, el estado de &nimo no, no creo. Puede ser que un dia hables méas o menos
(Risas). Seria lo tnico, pero no creo, no la... el tema de expresar el razonamiento no creo que
venga de... Ademads, cuando estas trabajando si que es verdad que puedes tener épocas mejores 0
peores, pero esto no cambia mucho tu opinién. Puedes estar mas animado 0 menos, pero el tema
opiniodn o poder racionalizar al respecto no... No, no influye.

YO. - Vale. Y ;crees que tus creencias religiosas, politicas.... influyen?

ENTREVISTA 8. — Hombre, yo tengo un bagaje religioso que me lo he tenido que trabajar (Risas)
Porque mis padres me dieron el bautismo, la confirmacion... y yo tengo un sustrato de ahi, ;no?
Pero que después tu vas viendo y lo vas racionalizando y lo vas cambiando. Y a veces piensa, la
vida si, de acuerdo, pero ¢a cualquier precio? No, no. Yo creo que al estar en un comité también
hay que, hay que estos... bueno, lo maduras, lo maduras y lo trabajas. Seguro que a todos nos
influye, pero somos bastante autonomistas en general, yo pienso que nuestro comité es bastante
autonomista. Nuestra pregunta es “Bueno, ;qué dice el paciente”? Y esto si que, a lo mejor, con
el tiempo y con los afios que llevamos, esto va cambiando, va, bueno, vamos para alla. EI tema del
paternalismo creo que ya hace tiempo que lo hemos dejado atrds. Tienes una educacion,
evidentemente, pero ya tienes unos afios también para ver si te conviene 0 no te conviene, este
aspecto.

YO. — Vale. Entonces, si tuvieras que decirme un principio al que darle mas importancia, ¢seria
autonomia?

ENTREVISTA 8. — Yo creo que si, que es la autonomia, que es respecta... el respeto a la otra
persona, a su opinion, su autonomia. Yo creo que es el minimo, lo minimo que hay que... bueno,

que si no partes de esta base, no... ya no, ;qué te queda? Si no respetas lo que ellos quieren o lo
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Ves Como una persona autbnoma, igual de importante una que la otra persona, ¢no? Yo por ejemplo
trabajo con pacientes VIH y hay algunos, que realmente, son, pobres desgraciados, que ademas
son unos liantes, ¢no? Porque si estan en el mundo de la droga y esto, pero tl lo que haces es
tratarlos como otra persona, con el maximo respeto, respetando su dignidad, escuchandolos. Y hay

algunos dias que dice Ostia, me estas tomando el pelo, pero totes les persones necessiten que se

las respete y que tenga en cuenta sus opiniones y que les expliques, y que ellos puedan decidir
sobre su vida, es lo minimo. Yo creo que es la base, es la base.

YO. - Y la ultima ya, ¢consideras que las opiniones que tomais en el comité o los consejos que
dais, de alguna forma te afectan? Es decir, te he preguntado si tu estado de animo, pues... Después
de salir de una reunion del comité, ¢notas, que, si habéis tomado una buena decision, estas mas
contenta o mas feliz a nivel...? O ;jreconfortada a nivel personal?

ENTREVISTA 8. — Hombre yo, cuando... 0 sigui si la reunién ha ido bien y el tema que se ha
discutido, si, seguro que si. Ademas, piensa una cosa, que el peso de la responsabilidad también
toca, porque antes cuando hacia de secretaria, iba a las reuniones y... Pero ahora que haces de
presidente y que intentas que todo funcione, que moderes, que salga bien, claro, cuando sale bien
la reunién, dices bueno... “Es que hoy hemos aprendido, ;no? Hoy, hoy creo que hemos hecho
bien las cosas. Hoy se ha discutido un caso y yo creo que ha ido bien la deliberacion”, pues claro
que sales mas reconfortada, eso si que es verdad. Y no sé si es por tema de autoestima de enfermera
o0 el qué, pero piensas, bueno, que te gustan que las cosas salgan bien. O a lo mejor porque soy

virgo, gue també sén molt perfeccionistes, no? A veces cuando has ido a discutir casos a otro sitio

con... Veus que la gent delibera i penso “Ostia, me gustaria poder hacerlo asi”. Pero el dia que

veus que... 1 després dius “Ostia,es verdad...” Cuando a veces piensas “a veure si ho farem bé...”

O cuando presentan un caso, a ver si... y después la gente que tienes a tu alrededor siempre
responde, responde y bueno, lo que t no llegas, llega el otro y aspectos que tu no has visto, el otro

si que lo ve y piensas es que es verdad, es que claro hay que escucharse y a veces el problema que
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hay es que todos queremos hablar y nos escuchamos (Risas) Tenemos que escucharnos un poco.
Pero no, no, si que es verdad que cuando sales de una reunién y ha ido bien, ;no? Y méas cuando
tocas temas delicados y ves que has podido dar una buena respuesta y que creo que... Y cuando
te lo lees, cuando haces el informe te lo lees, dices “si, ya me gusta como estad quedando”, pero
después una cosa es deliberar y otra cosa es despues escribirlo, porque hacer el informe ya es mas
complicado. Cuando lo haces y sale bien, dices “vale, perfecto”.

YO. - Vale. Pues estos son los tres casos. Si quieres puedes leerlo y aqui esta, pero me puedes
comentar lo que quieras, o sea lo que se te ocurra me lo puedes decir...

(Lee el caso 1 murmurando)

ENTREVISTA 8.- ;Qué derecho prevalecia...? Tenemos la suerte que aqui, como no hacemos
temas de fecundacion in vitro, ni estas historias... Claro, mi pregunta es: ;Por qué se separd...?
Una vez fecundado el embridn, ¢por qué no se implanto ya? ;Por qué se espero tanto?

YO. — No sé.

ENTREVISTA 8. - ;{No? Bueno, ¢qué ha pasado en este periodo de tiempo?

YO. — No lo sé. No lo habia pensado.

ENTREVISTA 8. — Porque yo...

YO. - Es como inmediato.

ENTREVISTA 8. — No te sabria dar una respuesta, a ver imagino que el... Claro... La madre tiene
derecho a ser madre y el padre también tiene derecho a no serlo, ;no? En este caso sino... sino...
quiere. Pero también es cierto que si la madre tiene embriones puede fecundarlo con otro esperma
que sea de un banco de espera, por ejemplo, eso también... Claro, yo creo que los dos tienen
derecho a ser... a ser... madre y el otro a no serlo, ;no? Porque claro, si tienes... si te has separado
de una pareja y tienes hijos de la anterior pareja, todo es mucho mas complicado, ¢no? Si no

quieres.
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YO. — Claro, a mi un poco lo que se planteaba era, ;,como ella, después de no estar con él, quiere
tener...?

ENTREVISTA 8. — Embriones...

YO. — Seguir teniendo esos hijos que eran un proyecto de vida en comun con él.

ENTREVISTA 8. — Exacto. Se me hace extrafio. Yo entiendo que la sefiora quiera ser madre, pero
también es verdad que, si tienen unos embriones y podria volver a fecundar otros embriones con
otro, otro esperma, yo creo que... La otra cosa que no entiendo es que, si n hubo buena relacion,
(por qué quieres fecundar un...?

YO. — Bueno, también es... 0 sea, no por... pero creo que es como una solucion, asi, bastante. ..
Que hay mucha gente que en momento de crisis decide tener hijos, a ver si se soluciona...
ENTREVISTA 8. — Claro, pero esto es lo peor que puedes hacer en estos casos, ¢no? Esto es lo
peor, ;no? Hombre yo los dejaria congelados de momento, a los embriones hasta que no... Clar
és que també el hijo también, en este caso, los posibles hijos que puedan nacer, si el padre en
ningln momento, se quiere hacer responsable de ellos tampoco tienen porque decidir sufrir el
hecho de que los padres se hayan separado, ¢(no? Ademas, ¢estos embriones de quien son ahora?
(Del padre o de la madre? Pueden ser de los dos, son de los dos, no queda claro... si no queda
claro, pues...

YO. — Claro, yo creo que el problema también es eso un poco. ¢Quién es el propietario de esos
embriones? ¢Puede cogerlos el padre y utilizarlos para lo que quiera, igual que si ella coge y los
usa?

ENTREVISTA 8. — Clar. Home, jo penso que el senyor té dret, que si no quiere que su semen sea

fecundado, que no sea fecundado. Y la madre tiene derecho a ser madre, lo que pasa es que a lo

mejor tendré que buscarse, tiene la posibilidad de buscarse un altre banc de sang, no? Un donante

de semen y que haga otra... no sé, es que es complicarse la vida, porque estos nifios van a querer

saber quién es su padre biolodgico y su padre biologico...
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YO. — Es suposa que no vol...

ENTREVISTA 8. — Bueno, hi ha a Europa, hi han llocs que si que ho diuen. Por eso ya no dan

tanto esperma como antes. Antes daban al banco... ahora si que hay sitios que legalmente esta
permitido que los hijos sepan quién es su padre bioldgico. (Resopla) Y, ¢qué paso al final en el
alto tribunal?

YO. — No ho sé.

ENTREVISTA 8. — No ho saps?

YO. — No, pero crec que, em sona que ella si que... o sigui es va quedar embarassada, en los Ovuls

dels dos.
ENTREVISTA 8. — Dels dos?

YO. — O sigui en los embrions dels dos

ENTREVISTA 8. — Home, és complicat... Bueno, complicat, és home... Si que és veritat que

encara que biologicament després ho canvia, perqué la mare, ’ambient, I’entorn, que el pare és

realment el que exerceix de pare, pero clar, penso que s’hauria de poder respectar que el pare no

vol, no vol...

YO. — Claro, no sé...
ENTREVISTA 8. —;El motivo de esta pregunta qué es? Para...

YO. — Aixd? Simplement vull veure si hi ha diferencies de raonament...

ENTREVISTA 8. — De raonament, clar...

YO. — Pero bé, aixo ha fracassat una mica, perque crec que fa falta una profunditat que no puc...

ENTREVISTA 8. — Si. Que no pots en aguests casos, no?

YO. — O sigui, amb el temps que tinc per fer el treball de final de master, no... O sigui, m’ho

deixaré més de cara al doctorat, que si que m’agradaria profunditzar en aixo.

ENTREVISTA 8. — Clar. lo que també esta bé és presenta aquests casos a diferents comites i

avia’m quina és la deliberacié que tenen, llavors a partir d’aqui, veure si hi ha diferencies, ;no?
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Aixo0 també esta bé, el mateix cas i que te’l discuteixin. Saps que passa? Clar, tu com a persona

sola... Pots tenir, pots pensar, bé es que... Penso que tots dos tenen drets i obligacions, pero clar,

necessites més aportacions, no?

(Silencio)

ENTREVISTA 8. —;Se propusieron tener un hijo sordo? Aixo es pot fer?

YO. — Ho van fer, aixi que... No sé, d’on eren, no sé si era Europa.

(Silencio)

ENTREVISTA 8. —;Son responsables? Si, s6n responsables. ;Existe una diferencia entre este caso

y aquellos que evitan un nacimiento con alguna enfermedad genética? Clar, en aquest cas, ellos
querian un nen sord...

YO. — Si, perqué elles deien que elles molt molt felices sent sordes i llavors, era com “pues

queremos que nuestro hijo sea igual de feliz que nosotros”. Aquest era el seu argument,

basicament. Bueno i en plan de “tota la nostra xarxa o la majoria de les persones del nostre voltant

també sén sordes i no volen gue la nostra futura criatura estigui desplacada d’alguna forma”,

SUpOso.

ENTREVISTA 8. — Home, aix0 vol dir que la seva limitacié no al viuen malament. La deuen viure

molt bé, no? Pero clar, limitar d’entrada a un nen, que ha de sortir, trobo que es un pel, un pel

egoista, no? Pensar amb aix0, no? De “bueno como yo soy sorda, pues también quiero o yo he

nacido fea, yo también quiero que mi hijo sea feo”, ;no? Es una_mica complex, no? Clar i no saps

el fill, és sord 1 segurament d’aqui uns anys, a les seves mares el hi reclama i “per que soc sord jo

també?” Si poguessis... Clar, tot i que I’entorn Sea solo para sordos, si tienes un hijo con todas

sus capacidades, hombre siempre le puedes dar mas oportunidades, ¢no? Si no lo tiene es méas

facil. Y seguro que el hijo se adapta perfectamente a la sordera y aprende... No sé, trobo que és,

que és molt egoista, personalment... Bueno personalment, ahora no sé si queda muy bioético esto,

pero...
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YO. — No, realment, o sigui a mi em costa pensar gue triis que el teu fill sigui sord, pero clar

tampoc m’ho poc imaginar perque jo no soc sorda...

ENTREVISTA 8. — Pero imagino que arribar fins aqui, perqué clar una cosa és... Es ser sord de

naixement, no? Clar, una cosa és ser sord de naixement, suposo.. Que no has vivido nada y para

esto es major, gue estd molt bé que aceptes este tema i I’altra cosa és t’hagis quedat sord. Claro y

encima, sin un implante coclear para... €s que no ho trobo...

YO. — Home seria estrany que el busquessin sord i després li posessin un implant...

ENTREVISTA 8. — Si. ¢Existe una diferencia entre este caso y aquellos que evitan un nacimiento

de un ser humano con alguna enfermedad genética? Clar, depén de la malaltia genética, perque hi

ha malalties que son greus i tenir un fill amb discapacitats, home s’ha d’estar molt preparat i el

nano... a més que legalment esta acceptat que puguis avortar si hi ha algun tipus de malformacio,

perqué no saps com sortira el nen, ja és prou complexa la vida com per portar un nano amb

problemes, que encara ho sigui més. I a més a més hi ha una série de malalties lligades a... als

gens que si tu detectes 1 ho pots evitar, pues... si pots tenir un nen sa... clar, molt millor. I home,

jo no trobo... si que trobo diferencies, una cosa és que no arribi un nen, a més com el concepte de

avortament no esta molt clar, no? Si és persona, no persona... aquestes coses. En canvi,

I’avortament és legal si hi ha algun tipus de malaltia.... (Vuelve a leer la pregunta)_Si, perqué no

és que tu tinguis un nen sord i ’acceptis, és que tu vas a buscar el nen sord. No, no és el mateix.

Tu vas a buscar un nen amb una discapacitat, ho trobo que aixo és, que és.... Hi ha una certa

diferencia, jo crec que si, que hi ha diferencies, no és el mateix. Pots arribar a ser maleficent si

vols tenir un nen amb una discapacitat. Hi ha oportunitats que perdra nomes pel fet de ser sord.

(Lee en voz baja el caso 3)
ENTREVISTA 8. — (Risas) Esto que has afiadido... ;Cuantos afios tiene este adolescente?

YO. — 15 crec.
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ENTREVISTA 8. — Es un adolescent madur, no? Pot triar, no? No sé si estd bé o esta malament. ..

1.... home jo crec que.... Clar, és que es una creenca, la mare creu aixo, i creo que és el millor per

al seu fill. Home, estem parlant de un nano de 15 anys, Que €él puede decidir i jo crec que no

s’hauria de prendre la custodia, si mes no, intentar que el creixement d’aquest nano sigui adequat

1 si se I’hi ha de donar un aport de vitamines o alguna cosa, perqué la dieta té caréncia de alguna

cosa... A més, aquesta gent que sén crudivegans, tot aixd s’ho mirant molt, el tema de

I’alimentacid.

YO. — Jo cec, no esta explicitat, perd crec gue la mare o siqui, si té aquesta conviccio, segurament

és pergue ha llegit moltes coses, no és una cosa de “un dia lo veo por la tele y lo hago”, segurament,
sap...

ENTREVISTA 8. — També resulta que el pare diu que no, que tot i que no estigui d’acord amb...

considera que acusa a la seva dona de negligent és una tonteria, vull dir que el pare que coneix a

la mare, ja opina aix0, que és qui més coneix a la mare. | em de partir de la base de que les mares

fan el millor possible per al seus fills, no? Potser si que li faria una seqguiment és estricte i li

explicaria a la mare “aviam, qué passa? Per qué el creixement és limitat? Necesitaria un aport

d’aixo, aix0 i aix0” i donar-li un suplement, si cal. | al nano té 15 anys, vull dir que ell pot decidir

també. Se la d’escoltar 1 veure que opina ell. Ieual si que li ve de gust...

YO. — Crec que ell vol... en plan, pero clar, també es planteja si la mare no 1’hagués criat des de

els 5 anys amb aquesta dieta i 1’hi hagués menjat 1’olla, per dir-ho d’alguna manera, ell voldria

portar aguesta dieta o no voldria?

ENTREVISTA 8. — Torna-m’ho a preguntar.

YO. — En plan... Si no hagués estat sotmeés al adoctrinament permanent, per part de la mare. des

de que tenia S anys, ara.. o sigui.. ha estat autonoma la decisio d’ell...?

ENTREVISTA 8. — No, fins ara no ha estat autonoma, pero ell té capacitat. Té un pare gue no és

veqa, saps? | el pare deu estar vivint o compartint, no? El pare.. Ha tinqut opcions de mirar un altre
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tipus de dietes, 1 a més a I’entorn ho veu. Vull dir que si, potser ara en 15 anys no és capac de dir-

li que no a la seva mare, pero quan en tinqui 17 o en tinqui 18 segur que sera capac de...

YO. — Bueno, crec que ell, no sé perqué no ho vaig posar... Pero crec que es deia obertament que

ell volia, o sigui...

ENTREVISTA 8. — A més a més, amb aquestes edats, ells ja poden decidir, vull dir que... no, ho

crec que s’hagi de prendre la custodia, perd al nano se I’hi han de donar totes les eines perqué

decideixi també. A més a més tens un pare que no... Home i de part dels metges, si esta limitant

el creixement doncs... més que traure la custodia, jo intentaria mirar de fer-li, pues si necessita

suplements d’aix0’, d’aixo i d’aix0, no? O parlar amb la mare que miri €S que necessita proteines

de tal, no soén de carn, pues s’haura de prendre aquestes... o sind parlar amb el pare i que quan

estigui amb el pare, el pare també li doni, no? Es que també sdn coses molt estranyares, perqué les

mares no volen gue els nens tinquin limitat el creixement, no?

YO. —Ja. O sigui jo crec que realment la mare fa aixo perqué pensi que és el millor...

ENTREVISTA 8. — El que passa també, és que motles mares que sén vegetarianes, no.... no... Si

que és veritat que no compres moltes coses, pero no es limitant amb els nens, amb 1’edat ells poden

triar. Moltes vegades és molt millor aix0, pergué els nens trien si ho volen 0 no ho volen, no? |

amb el temps que tu els imposis una dieta. Perque van a casa dels amics i veuen que menjant... es

que és, és molt... complicat.

YO. -Ja.

ENTREVISTA 8. — Home, jo creo que no s’hauria de traure la custodia, pero si que s’hauria de

mirar que el nen... mirar que és el que li falta i parlar amb el pare, no? Avia’m, qué opina ell.

També es veritat que és com pitjor la comida basura, ;no? Que estan grassos i a ver...

YO. — Ja, pero, alla ningt s’ho planteja, en plan....
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ENTREVISTA 8. — Clar, ningu I’hi trauria a un pare perqué el porta al fast food o li fa pizzes o li

fa hamburgueses, ninga s’ho planteja, no? En canvi, P’altre si que s’ho plantejant, bé perqué hi ha

les creences aguestes.
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Anexo 10. Diario de observacion
- Comité sociosanitario

Observacion 23/11/2016

La reunion consiste en primero la presentacion de un caso y después la discusion y distribucion

de otras cosas, Yy la lectura del acta del dia anterior. EI lenguaje no es nada inclusivo en ningin
momento ellas mismas son mas mujeres y ademas todo el rato se habla de pacientes hombres.

Ya antes de comenzar quien me explica la historia es uno de los hombres y le dice a la
PRESIDENTA que se reivindique como tal. Es la primera sesion, lo que ocurre es que como no se
los nombres de to*dxs, todavia *no puedo identificar bien quien lleva a cabo cada dinamica.

(Antes de comenzar todxs se presentan ante mi y me dicen que es lo que se dedican; hay un hombre que
espacialmente se muestra poco participativo y apenas me mira a los 0jos).

13.30 horas = Presenta una chica joven que es enfermera el caso. De nuevo se lleva a cabo una dinamica
de presentacion para ella, en la que todxs mas o menos gastan el mismo tiempo. La secretaria introduce la
tematica. Se produce una interrupcion masculina. Todxs escuchan ajenamente a su género.

El caso es sobre sexualidad de personas mayores/ancianas, en las que aparece una fuerte influencia de
las familias. El tema se trata bastante bien, con respeto.

13.37 horas = Se produce un comentario por parte de un hombre: “Se murié por emocion” hablando
del hombre de la relacion del caso, que ha muerto hace una semana y media. Llama la atencion que la mujer
no esta llevando un duelo. Ademas, se llega a cuestionar cual es el motivo de la muerte del sefior. La jurista
pregunta por la salud mental de esas dos personas. Se establece un dialogo a través de lo médico. En este
momento hablan tres mujeres y un hombre y también la chica que presenta el caso. La jurista duda y después
elabora una opinion. Después un hombre vuelve a preguntar por la salud mental de las dos personas. Se dan
unos consejos de caracter mas técnico por parte de la presidenta. Discuten cosas técnicas sobre estar confuso
o el estado de confusion. Se da una interrupcion entre mujeres. Ellas inciden mas en la opinion de la mujer
para ver como ella se siente, por lo que abogan mas por la comunicacién; ademas aparece una relacion con
la incapacidad que también esta vinculada con la relacion con la familia. Se habla de otro caso similar en
el que lo que diferencia es que la mujer al ser joven tenia riesgo de quedarse embarazada, como ya damos
por sentado que eso no puede ocurrir, entonces no es que no importe, es que la otra importa mas porque se
puede quedar embarazada.

13:48 horas = Un hombre introduce la cuestion del tabti de una forma bastante directa. Quien se
encuentra con esas personas, /,como debe actuar? Una mujer pregunta por el respeto a la sexualidad de los
demas. Habla un hombre que se pisa con mujeres, pero parece ser mas respetado que los otros. También le

gusta tener la ultima palabra.
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13.53 horas = Hay dos hombres que todavia no han intervenido. El sefior de antes vuelve a utilizar
ejemplos y ademés intentar hacer bromas. Parece que le gusta mucho hablar. El defiende fuertemente su
informacion y se estd hablando del estigma sobre el sexo, sobre todo en personas mayores.

13.57 horas > Esta hablando uno de los hombres que todavia no habia dicho nada, mientras lo hace
mira al hombre de barba blanca. La jurista habla de casa-hogar para esas personas (las personas mayores
que residen en una residencia) necesidad de justificacion de negacion de la libertad de las personas. Todxs
creen que hay que elaborar un protocolo para estos casos (;Qué ocurre con los protocolos? ;Se tratan de
una generalizacion?) Una sefiora dice que hay que tener en cuenta los 3 factores que son los pacientes, la
familia y los profesionales, por lo tanto, se trata de una mujer que tiene en cuenta que todxs estén bien. Se
produce un comentario sobre la masturbacion, sobre los y las pacientes, entonces hombre hace broma sobre
las enfermeras (Se habla de un ejemplo de una le pregunto que debia hacer si entraba en una habitacion y
el paciente se estaba masturbando y €l le contesta: hacer, hacer tu nada; tras eso se rie) También hablan de
un caso en el que un paciente tenia tres novias, que acabaron rifiendo entre ellas. A partir de ahi surge la
idea de que deben tener un espacio propio, pero es complicado ya que las familias tienen muy interiorizado
el estigma. Una mujer introduce un ejemplo. La chica que ha presentado el caso dice que la confidencialidad
con el usuario estd por encima- porque lo principal es el o la usuaria, entonces es cuando, dice la jurista,
pero los familiares se creen que son los duefios de los usuarios. ;Cudl debe ser el papel de las familias? En
este momento es el sefior de antes que pide turno para la chica que ha venido al comité, en lugar de ser ella
misma la que lo pida. También recupera lo que ha dicho la jurista de pensar que es su casa. De nuevo se
centra el tema y de nuevo hablan de la necesidad de crear un protocolo sobre eso.

14:07 horas = El que no ha dicho nada dice algo poco significativo. En ese momento el hombre mas
joven introduce temas médicos muy técnicos, cuando se habia estado hablando de cuestiones mas sencillas.
De nuevo, ese hombre cree que es el momento de hablar del ejemplo suyo. La jurista propone hacer un
resumen, siendo ellas las que buscan mas llegar a un consenso final, es decir estan mas interesadas en
solucionar. La mujer del caso sabia hasta donde queria llegar. La jurista busca razones para ver qué ocurre
y por qué la familia de ella busca mas cobertura para ella que al revés. La PRESIDENTA explicita que
existe una sociedad machista. Ellas buscan de nuevo mas justificacion. Y por parte de todxs se hace alusion
constante a la familia.

14:17 horas = Se producen conversaciones al mismo tiempo respecto a las decisiones de los propios
pacientes. Todxs buscan generalizar a través del caso.

14:20 horas > Hace referencia a conceptos universales. Ella, PRESIDENTA, es necesario hacer

pedagogia que los protocolos incidan. La secretaria se repite. La jurista también se repite, teniendo en cuenta
a los usuarios y usuarias mismas.

14:24 horas = Se hace broma sobre la tematica, mas de una vez. Habla el chico joven y todo el mundo
lo escucha. La participacion no es igual por parte de todxs. La familia se construye como punto clave. El
hombre con barba introduce la idea de la conclusion por escrito. La jurista habla bastante. Se le dan las

gracias a la chica que ha venido a presentar.
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14:28 horas - Se acaba la presentacion del caso. La secretaria habla de la lectura del acta, es la que tiene

mas responsabilidades. Pregunta si falta alguien, algunos no se preocupan, sin embargo, ella estd muy

pendiente de los demas. El sefior que no participa continiia igual. Ellas se muestran mds abiertas a repartirse,

cellas es la que mas responsabilidad? Se comportan de forma distinta entre todxs pero mas ellas. Hay dos

hombres que practicamente no han intervenido. La PRESIDENTA toma la palabra. Todxs trabajan de la

misma forma.

14:37 horas = Dos de los hombres se han ido; como parecen ser cuestiones que no les interesan o no

les afectan. Ellas llegan a un acuerdo para todxs.

14.40 horas = Ellas ofrecen ayuda. Continuamente son ellas quienes discuten las cuestiones que los

atafien a todxs. La secretaria de nuevo toma el mando. Hablan de los espacios de reflexion de ética. Estos
estan en los centros y son la forma de llegar a todxs los profesionales, ademas los profesionales se estan
formando. Ademas, se le da importancia porque es una cuestion social. Después se habla de una formacion
futura, donde se van a tratar tres temas. La jurista muestra que estan muy interesadas en la formacion. La
secretaria de nuevo vuelve a pensar en todxs los demas.

14.45 horas = Van a hacer un acta. La que va a leer, lo lee la secretaria unicamente. En el momento de
la lectura todo el mundo esta atento a ello. Los temas pendientes son los que se tratan: ellas se interesan por
cuestiones que quedan pendientes y jya estd! Hablan de la siguiente sesion y de nuevo la secretaria habla
por encima.

Me he dado cuenta de que uno de los hombres, que debe tener unos 50 afios, tiene facundia, habla mucho.
El tema tratado contiene cuestiones de género y de ageismo, ya que se trata de una mujer a la que su familia
no dejaba que tuviera una relacién con un hombre. Las dindmicas no se dan de forma limpia y completa,
ya que hay personas que apenas han intervenido en la dindmica. Es complicado observar y tener en cuenta

también todo aquello no verbal.

Observacion 15/111/2016
13:09 horas = Todavia no hemos comenzado, es un momento en el que se da socializacion y

se percibe una buena relacion entre todxs los compafierxs.

13:19 horas - Empieza la reunién. Lectura por parte de la secretaria del acta de la reunion

anterior. La secretaria es la que modera y habla todo el rato. Les dice cosas especificamente a la
jurista y al sefior mayor de la barba blanca. Un hombre esta con el movil. La PRESIDENTA no
dice nada, solo en un momento habla, pero no tiene un papel notoriamente firme, de nuevo no se
sabe si es por la naturaleza del propio comité o porque ella sea mujer.

Sefior hace respuesta que no se habia hecho del caso anterior. Se da una buena correccion del
redactado del resumen en este caso. Se deja claro que en muchas ocasiones no se tiene en cuenta

la presion de las familias, pero aqui si. De nuevo mucha confianza entre ellos.
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13:33 horas = Ahora procedimiento, tema espacios de reflexion ética. Todo super ordenado.

Orden de comités de ética acreditacion. La jurista hace aclaraciones sobre el procedimiento es
muy puntillosa. ¢Hay algo que querias que leamos? Aparece mucha confianza de nuevo. Una
mujer hace una pregunta y la secretaria contesta, por lo que se hace todo muy consensuado, muy
a través de todxs.

El papel de la secretaria es muy marcado ya que ella es practicamente la Gnica que administra
las dinamicas (hoy hay 8 mujeres y 3 hombres). Mucha importancia a la formacion
(acompafiamiento) en bioética a todo el mundo. Se invita mucho a la reflexion. Todo el mundo

escucha, menos el sefior que esta con la tableta.

13:46 horas = Ahora hablan sobre “Reglamento Régimen Interno CEA”. Parece que son
capaces de llegar a acuerdos, no aparecen problemas a nivel de discusion. Atencién por parte de
la secretaria, relacion con el contexto, hay que atender a cuestiones de la naturaleza de cada comité.
Aparece la cuestion de la paridad de género (Discusion ajena, por eso- ;qué hace cada uno? -
depende del ambiente) El lenguaje no es inclusivo, se habla en masculino, que es supuestamente
“universal”. Hay un momento que la secretaria ve algo que no entiende y se disculpa por ello. Se
dan pequefias conversaciones de formas diferente y en voz baja. La figura de la jurista es muy
marcada, encaja muy bien, una mujer se ha perdido. En el momento en el que se habla de los
cargos si se habla de ambos géneros binarios. ¢Por qué aqui si? La dindmica continua de la misma
forma. Votaciones, ¢qué pasa si no se pone de acuerdo? Parece estar en contradiccién con la propia
naturaleza del comité. Se pone en cuestion si el consenso puede darse en el caso de que solo se
den una acumulacién de opiniones, no un consenso real.

14:07 horas - Silencio a mini-grupo. Dudas respecto a si se tiene que poner en el caso de una

persona el hecho de que se ha evaluado un conflicto ético con esa persona.
14:11 horas = Un sefior que apenas ha hablado lo hace. Hablan de cuantas personas pueden

acceder a los historiales de las personas. Esto tiene relacién

CONFIDENCIALIDAD/RESPONSABILIDAD. Importancia de responsabilidad. Ver qué grado

tiene la persona para acceder a los datos clinicos de otra. Hay dos mujeres hablando en bajito.
14:17 horas - Se acaba la revision de este documento. Finalmente ella pregunta: ¢ ella pregunta

si todo el mundo esta seguro? Vuelven a hablar sobre los espacios de reflexion y cuando tienen
que ir, también sobre cuantas por afio ¢1 por trimestre? ¢;Cuantas? No 3 deberian ser tres por
afo. Dicen que funcionan como el curso escolar lo dice un sefior. Tras esto la secretaria dice: ¢lo
damos por hecho? También consideran si es necesario contactar con los directores. ;Donde esta el

lenguaje inclusivo? Revision de protocolos
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14:26 horas - Hablan de los conceptos con los que trabaja el comité. Mujer que esta situada a

mi lado pregunta y ademas aparentemente escucha poco. Hay que tener en cuenta que la estética,
la forma en la que se constituye, y que todxs tienen que usar la misma. El caso es que dicen todxs
aunqgue son 8 mujeres y 3 hombres. ;Quién se encarga de hacerlo? Una dice que se ha hecho una
presentacion muy simple para su centro. Hay una gran insistencia para saber ¢quién lo hace? Una
mujer méas otra mujer que es la PRESIDENTA ;alguien mas? Un chico joven. Estas son las
personas que desean prestar su participacion para estos grupos.

14:33 horas—> Planificacion rechazo tratamiento. Se piden favores entre ellas. La secretaria

quiere saber si cada uno puede poner los datos él o ella misma. ¢ Todo el mundo lo tiene claro? Se

habla sobre sexualidad super bien ¢ para todo o solo para el area residencial? Hablan todavia sobre

el tema que hay que tratar. Cuestiones de intimidad, para la difusion de temas éticos. Todo esta
cuestionado por el comité- desconfianza de las personas a la hora de que respondan a las encuestas.
14:46 horas - Son fundamentales las comunicaciones, porque son la forma de contacto con el

resto del mundo. La sexualidad es importante en todos los aspectos, sobre todo en el mundo

occidental en general. Los protocolos sobre sexualidad, alimentacién, intimidad, negacion de

tratamiento, maltrato., se tratan todos de aspectos super relevantes a nivel de género. Dicen que ya

decidiran el tema. El tema de la sexualidad es muy importante, ya que le dan mucha importancia,
es muy de género. El sefior dice que ha ido a maristas, relacion con el tema de la violacion que
primero parece tratar de forma seria, pero después hace un poco de broma.

Es necesaria la evaluacion. Aparece de nuevo el tema de la sexualidad, creo que eso es
maravilloso. Los casos los busca la secretaria. Pero dice que en muchas ocasiones ellas son las que
provoca que vengan, pero que si no habria menos. Lleve los casos a los comités; el comité se sitla
como algo por encima, también aparece la idea como apadrinamiento de la PRESIDENTA de los
casos. Responsabilidad compartida entre todxs. La formacion debe ser para todxs, sobre cuestiones
como la confidencialidad y el secreto profesional. Trastornos de conducta y comportamiento al
final de la vida.

15:05 h. - Continua el comité, ahora acuerdan horas y lugar, para esa formacion para todo el

mundo, comienzan a hablar entre ellos sobre cuestiones ajenas al comite.

Observaciéon 26/1\V/2016

13:10 horas = No hemos empezado la reunion, estan comiendo. Por lo que, se muestra que

todo es muy familiar.
Pasan lista un poco para ver quien esta y quién no. Todo el mundo esta bastante atento. Todxs

comen. Lee la secretaria. Todxs estan en silencio, se mantiene mucho respeto. La mayoria esta
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muy atentxs, son 3 hombres y 9 mujeres. Todo esta correcto en el acta, pero siguen manteniendo
mucho la atencion.

La secretaria es muy ordenada, organizada, siempre intenta dejarlo todo muy claro. Se utiliza
mayormente el catalan, aunque en algin momento hablan en castellano. Secretaria dice que es
necesario que todxs comprueben que ella no se ha olvidado de algo.

En un momento le dicen que se estd equivocando y le advierten. Se hace alusion al protocolo
de sexualidad y también a otros protocolos, sobre los que dicen que deben concretar, ella dice que
quien no ha concretado tiene que espabilar. Promocionan mucho los espacios de reflexion. Esta
ocurriendo una conversacion por separado de dos mujeres, aungue no sé de qué estan hablando.
Se mantiene la comida y la reunién todo al mismo tiempo.

13:21 horas = Secretaria habla sobre el tema de las jornadas y también de otras cosas que tiene
que hacer. Importancia de que promuevan estos movimientos; en ese mismo momento se dan
pequefias conversaciones por separado. Hablan de una mujer que hizo una presentacion gue no
estd aqui. La secretaria especifica diciendo que lo pone absolutamente todo colgado en internet,
para que todxs tengan mucho acceso. La PRESIDENTA dice que ella ha visto una que le han
enviado por correo. Parece que la dinamica se ha dispersado un poco, ya que es bastante informal.
Es mas visual si hay un calendario, es un consejo que se da a través de todxs.

13.28 horas > Comienzan los casos. La enfermera es importante para el caso. Dicen que hay
casuistica, que se trata de un conflicto dentro del centro. El caso es que no son iguales, pero las
situaciones anteriores pueden ser de ayuda. La vision de la persona que es enfermera para elaborar
la conclusion del caso es importante.

Se tratan de 4 casos juntos, parece que la gente tiene ganas. Tienen confianza, algunxs con las
personas que vienen a presentar los casos; incluso en el momento en el que entran se plantean si
se deben presentar.

13:31 horas = Se presentan las dos que vienen a presentar el caso. Se pone de relevancia la

importancia de los comités. La explicacion de los casos, se tratan de 4 casos diferentes pero que
son muy parecidos entre ellos. Tienen que ver con la dieta alimenticia, familiares que piden algo
que puede ser contraproducente para los pacientes. Las decisiones que toman las personas que
desean ese tipo de dieta no estan notificadas, pero el caso es que seguramente serian problematicos,
aungue se notificara.

¢Hay que dejar de hacer reuniones? Una charla para las familias puede ser educativo, para ver
si es la mejor dieta, ¢texturizada? Es necesario ver cudl es la mejor dieta. Jurista dice que es
necesario tener en cuenta que no es lo mismo la atencion centrada en el paciente que atender

directamente todas las peticiones de terceros, familiares; si se interpreta a través de terceros, ya
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que si todo son interpretaciones no sabemos hasta qué punto se estan buscando beneficios. La
jurista dice que es necesario ir con pies de plomo.

La actitud de las personas que presentan no es agradable. Se hace un simil con las madres que
dicen que su hijo no come, aparece por tanto el tema de los cuidados; un sefior dice que las familias
proyectan en los pacientes, siguen siendo cuidadores. La pregunta que aparece es: ¢es necesario
ser mas estrictos? En ocasiones, los usuarios ni siquiera quieren comerse eso. Aparece la necesidad
de elaborar un protocolo. Es importante la clase social, ya que si fuera privado (aunque no lo es)
las exigencias serian més altas, ya que aparece la inquietud de que se vayan. Aparece la afirmacion
de que el tutor no es el duefio del tutelado, ya que no puede decidirlo todo, por tanto, aparece la
importancia de lo legal.

13.59 horas = Aunque sea su casa, supuestamente, las personas tienen responsabilidad, parece

que eso se olvida.

14.02 horas - La jurista, que tiene un caracter fuerte y su opinion es muy importante, dice que

es independiente para la discusién el hecho de que sea asistencial o sociosanitario. Aparecen
prejuicios de la persona que presenta el caso, ya que considera que las personas no evolucionan ni
cambian, las historias de vida son lineales y siempre iguales. Pero, ;qué pasaria si fuera un whisky
en lugar de una croqueta? Existe riesgo.

La sefiora que ha venido a presentar el caso esta muy segura de su postura, no ha venido a
escuchar sino a defender su posicion firmemente. La comida acaba siendo una compensacion de
otras cosas que no pueden proporcionarseles, por otras carencias.

La jurista, dice que parece que hemos ido desde el paternalismo hasta el relativismo absoluto
donde lo que cuenta es un “haga lo que quiera”. Ha tomado mucho protagonismo una de las que
ha venido a presentar, la otra no habla mucho. Dejar claro que hay que saber qué quieren los y las
pacientes, aunque es necesario saber que la familia es muy importante. Como el caso es muy legal
por eso habla mucho la jurista. El criterio es el beneficio, aunque hablando de terceros es mas
complicado, pero parece que no somos conscientes de ello.

Si en el caso aparece una familia combativa que busca ganar dinero, aunque se esta prejuzgando
a las familias, pensando que les interesara el dinero. Se produce un momento en el que todxs hablan
al mismo tiempo.

Dicen que uno de los casos se trata de un rechazo de tratamiento claramente ya que es una
demanda de la paciente, ya que quiere comer lo que supuestamente no puede.

14:22 horas - ;Un protocolo? Hay uno de rechazo de alimentacion. El sefior de las gafas, que

es mas joven, de nuevo habla poco. Dicen que si hay un protocolo es mas facil defender una

posicién. Se hacen comentarios en voz baja. Dicen que si la familia les trae comida a sus familiares
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es necesario que avisen y que se ponga en el curso clinico, es decir hay que avisar. Si la familia no
hace caso, dice que la gente que quiere tomar el pelo, por tanto, es complicado.

Comparten momentos de debate con momentos de risas; todo les parece complicado. El sefior
que no habla nunca, hoy ha hablado bastante, incluso ha repetido cosas que ya habia dicho antes
¢l mismo, ademas dice que es necesario dar otras posibilidades, de “dar” amor a un familiar, que
no tiene por qué ser de esa forma. Al sefior que no habla nunca le suena el mavil, pero no lo coge.
En ese momento se van las que presentan y se despiden de todxs. La jurista se muestra escéptica
(tiene una pequefia confrontacion con ella; ademas dice que es la directora clinica del centro, por
lo que se pone en juego el estatus, no puede contrastar), ya que dice que estaban poco de acuerdo
entre ellas, ademas han venido las dos que estaban més en contra entre ellas.

14:35 horas - Hablan de casos similares. Hay un centro que tiene sensibilidad con el tema, las
familias estan mucho en el centro, por lo que se implican, y eso es sin duda fuente de casos. En
ese momento hablan todxs al mismo tiempo.

14:41 horas = Atencion centrada en el usuario. No hacer todo lo que dice la familia, hay que
ver qué le va bien y qué no.

14:42 horas - Se acaba la reunién. Hablan todxs sobre una sesion. La chica el pelo corto ha

hablado muy poco. Hablan de sesiones de formacion y sobre la revision de protocolos. También
es necesario hablar de la confidencialidad, ya que consideran que no se mantiene, no se dan ni
cuenta. Se habla muy a la ligera de cuestiones que quizas, son poca cosa, pero ya sé que esta
hablando y que no. Por lo tanto, se dan cuenta de que es lo importante para los pacientes.

14.47 horas = Un centro donde se da racismo contra una enfermera.

14.50 horas = Voluntades anticipadas, hay que ver donde esta. La web del comité de Catalufia,

donde ahi es donde se encuentra la informacion.

- Comité Universitario Tercer Nivel

Se dan conversaciones antes de iniciar la reunion propiamente dicho que son muy intelectuales.

13:15 horas = El PRESIDENTE habla, tiene un papel bastante directivo. Una sefiora presenta una
duda. La situacion en la mesa también es rigurosa y seria. También parece condicionar el hecho de que sea
mas rigido, mas cientifico. El lenguaje que aparece no es inclusivo, a pesar de que 50% mujeres-hombres
practicamente, pero se habla inicamente de nosotros. Se somete a debate si hay que leer las actas o no, el
PRESIDENTE expresa su opinion al respecto. Es mucho mas jerarquizado. Muchxs van vestidxs con basta
médicas, ademas influenciado el hecho de que es dentro del propio recinto hospitalario. Hablan sobre el

curso de bioética que realizan. El es el duefio del discurso totalmente como el PRESIDENTE, se muestra
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mucho como tal. Aparece una cuestion sobre otro centro que desean abrir dentro del propio recinto; asi, se
les presenta, por parte del PRESIDENTE, el hecho de si deben incluirlos dentro de ellxs, aunque ese
hospital puede presentar cuestiones diferentes, pero ¢l habla de opinion y en ocasiones habla un poco en
nombre de todxs. No aparecen interrupciones, al menos mientras habla el PRESIDENTE. La mujer situada
a mi lado, que no va vestida con bata médica, es de las que més habla también. Se da una pequefia
interrupcion masculina. Hablan incluso de otros comités. Hay dos mujeres observadoras, que somos otra
chica y yo, que somos académicas y jovenes. Aparentemente hablan con términos mucho mas técnicos,
[tienen mas formacion en bioética que en el otro comité? El comité se compone de bastantes personas que
van mas por libre, es menos familiar.

13:41 horas = El caso que se va a tratar es sobre obstetricia y ginecologia, por lo que seguramente

tendra relacién con el GENERO 100%. 3 hombres van a presentar el caso, aunque sea un caso que va sobre

una mujer, finalmente son 4 hombres, en primer lugar, expone uno de ellos.

El sefior que presenta el caso esta hasta cierto punto nervioso. Ellos se denominan expertos los unos a

los otros, v utilizan un vocabulario muy técnico. El embarazo puede ser peligroso para la madre, pero la

demanda se realiza desde la pareja, la vida que peligra es la de ella, él no se va a morir.

13:48 horas = Se estan respetando los turnos y nadie interrumpe. El problema aparece cuando no se
puede quedar embarazada sin la introduccion del médico. Aparecen muchos términos médicos. Se hace
mucha relevancia a que se trata de una mujer de 31 afios, se plantea de forma: ;con 31 afios como no va a
querer/poder quedarse embarazada?”’ Todo el rato dice que sin duda buscan: QUEDARSE TRANQUILOS.
Sin duda hay unas pautas mas cerradas. Se habla de la posibilidad de cruzar donaciones, dicen que en otro
hospital lo van a llevar a cabo. El PRESIDENTE dice que quiere hacer preguntas. En ese momento se habla

de “ella lo sabe” ;Entonces no son dos? El termino pareja y sobre quien reside la decision se diluye, en

algunos momentos se habla de ella sola, en otros se habla de los dos. Se habla de priorizar el problema; se

trata de una discriminacion positiva en el caso en que se adelante a una mujer en la lista, ;qué debe motivar
eso? Una mujer pregunta si se puede cuantificar el riesgo. Por tanto, ;REALMENTE ESTO...? ;UNA
EXPERIENCIA, UN DESEO...? ;SE PUEDE CUANTIFICAR? El caso es que ellos dicen que no hay
experiencias en ello, las hay algunas positivas, pero claro las negativas normalmente nunca se tienen en
cuenta. Se hace alusidn, por parte de una persona femenina, cuestionando la autonomia, jesta equilibrada?
Ly su pareja? Se habla de sus perfiles profesionales. Se pone en cuestion la autonomia de nuevo. El

PRESIDENTE ordena. El soporte de la pareja ;es necesario? Es algo que dice una sefiora, dice que va ha

pasado por una situacion de riesgo... Es la mujer a la que no se entiende mucho. Entonces se introduce el

instinto maternal, de eso habla uno de los hombres que ha presentado el caso es lo que utilizan para justificar

que una mujer pueda asumir la muerte por el hecho de quedarse embarazada, relacién con que las mujeres

si no son madres son menos mujeres.

14:10 horas = Se produce un enfrentamiento con preguntas dentro del propio equipo que presenta el
caso. Se pregunta por el riesgo para el feto, por lo que incluso cuando atin no estd embarazada parece darsele

importancia a la posible vida del bebe. Un hombre habla de ella como una nifia, infantilizandola, incluso
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hace bromas. Aqui se introduce la cuestion de la privada. Un hombre tiene una reaccion, y entonces se

pregunta como se siente ella. El criterio entre ellas es diferente ya que hay discrepancias, el caso es que hay

uno que comparte opinioén con la doctora que también trabaja el caso, ella es la que tiene una relaciéon mas

préxima con la paciente, pero sin embargo vienen los 4 hombres y ella no viene, no sabemos porque no ha
venido.

14:15 horas = Autonomia y no maleficencia. Aparecen conceptos éticos amplios. Ellos luchan por sus
egos un poco, pero hay que ver quien enuncia de forma diferente y mejor el caso. Una de las mujeres
introduce la cuestion del dinero, sobre el precio/costes, ya que es elevado lo que cuesta, porque lo que esta
ocurriendo es que se esta poniendo precio a la vida de las personas. Hay un hombre que esta con el moévil.
Hay dos hombres y una mujer que han llegado tarde y que ademas de momento no han intervenido. Todxs
hablan al mismo tiempo es por el tema del dinero. Ahora habla hombre, que ha llegado el ultimo, pregunta
sobre algo que ya se habia cuestionado, no pide perdon, ni piensa que eso ya se haya podido cuestionar, el
PRESIDENTE lo aclara. Habla la chica oyente, que se plantea si se puede tratar ;posibilidad de que esto
sirva de experiencia para futuros casos? Dicen que se trataria de aprovecharse, porque puede resultar
interesante dicen, pero no sirve porque se trata de algo que se va a poder extrapolar a muy pocos casos. Se
me ofrece intervenir, pero considero que es mejor no hacerlo, ya que mi perspectiva no tiene nada que ver

con la suya, seguramente podrian sentirse ofendidos. Una mujer habla y dice que no sabe si lo ha entendido

bien, asi que se estd excusando, uno de los sefiores dice que ella quiere, su hijo su gen, por tanto, toda la

maternidad reside en la genética.

14:27 horas = Algunos estan con el movil. Se les habla a ELLOS durante la mayoria del rato. Se utilizan
tecnicismos y después se hacen aclaraciones sobre ellos. De nuevo aparece la repeticion, el PRESIDENTE
pregunta de nuevo si es cuantificable. Se dice que el marido es estadista en plan broma.

14:32 horas = Suena el teléfono de una mujer ni siquiera lo mira. Se hace referencia por parte de uno

de los que presenta “aqui hay mucha mujer que ovula cada mes...” De nuevo una mujer se disculpa perdon

por si no me he enterado bien, porque ella parece buscar mas el consejo o la ayuda.

14:36 horas - Hombre que ha llegado tarde que no habia hablado lo hace. Todos comunicaran la
decision. La pareja utiliza esta palabra poniendo énfasis en ello. Ella pone en relevancia si es una cuestion
que a ellas les hayan hecho. Se habla de normalidad desde una vision esencialista. Implicacion emocional
con la paciente dicen que cuando le den un mensaje comun ella sera capaz de entenderlo; ellos son “el
profesional”. Se habla sobre la lista de espera sobre como se debe posicionar a las personas.

14:42 horas = Uno de los que presenta coge el teléfono en medio del comité. Se esta teniendo en cuenta
a la mujer del caso, como si fuera un todas, tanto se habla de la del caso como las otras que estan en la lista
de espera. Otro de los hombres que presenta tiene en cuenta que actiia en nombre de una institucion. El
respaldo por parte de los demas, aqui tiene mas significado la institucion. Dos hombres, enfrente de mi
cuchichean. Todxs estan escuchando, uno estd como distraido y entonces ahora pregunta, a continuacion,
un hombre habla sin pedir el turno. Hablan de una asociacion que tiene mucho poder. Se plantean ;cémo

funcionan las listas de espera? Todas las que tienen condiciones especiales pasan por la linea especial
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directa, unas dos al mes 2 hombres piden silencio a todos los demas, parece muy paternalista, uno de los

que habla, solo faltaria que yo hiciera de administrativo, saben muy bien cudl es su lugar.

14:52 horas = ;Por qué se excluye gente? Justificarse. Se habla de una protesta politica dentro del

comité por parte de uno de los que se presenta casos. Las parejas que pueden acceder a las listas de espera-

solo pueden ser masculinas/femeninas, ni mujeres solteras, ni tampoco mujeres lesbianas, HORRIBLE,

solo puede ser pareja heterosexual, nada mas que eso.

14:55 horas = El PRESIDENTE dice que es necesario hacer otra reunion, asi que hablan ellos. Dice
que han sido muy disciplinado, piensa que ni todo el mundo lo tiene claro, habla por todxs, es necesaria
otra reunion para ponerse de acuerdo, ya que si no la gente poco a poco se va a ir. La cosa se queda sin
finalizar sin acabar de decidir que se va a aconsejar a las personas. Las cuestiones de como se forma de
funciones especificas de cada cual. Una mujer dice que algo no le ha llegado, unos papeles, dice el
PRESIDENTE que se lo ha enviado a todxs, dicen que no hay que tratar ese documento en ese momento,

no da tiempo. Una mujer hablando sobre eso, se evidencia mucho mas la posicion.

Observacién 16/111/2016

15:14 horas = Comienza la reunion, pero hay poca gente, se plantean ;qué ocurre? ;Debemos tomar
decisiones hoy? ;Hay representatividad? No, el ultimo dia no se dio el debate. De nuevo el PRESIDENTE
se muestra como muy PRESIDENTE. Lo primero que hay que tener en cuenta es que habia discrepancias
entre quienes presentaban el caso. El sefior que presento el caso es experto en el tema que se trataba, lo que
ocurre es que el que no estaba de acuerdo no vino a la reunion, se da un conflicto x2 partes, ese hombre fue
a ver al PRESIDENTE, se da por supuesto que se ha hablado el tema. La obligacion por parte de esa persona
a hacerlo si se recomienda que si- pero sobre él recae la decision médica: la responsabilidad. Falta de respeto

comité ética, muy como aqui no pintdis nada porque no estas en el caso. El PRESIDENTE le dijo que no

vinculante porque nadie le obliga. El PRESIDENTE Ie dijo que se pusiera de acuerdo para ver si la consulta
continua adelante, ya que, sino ya no hay conflicto, dijo que hablarian con la jefa y le dirian algo. Se habla
de la casuistica para el riesgo. Ellos cuatro no estaban en desacuerdo, uno dijo que claramente se lo haria,
es necesario saber la opinion de los presentes para ver si se aplaza la reunion (5 mujeres y 2 hombres). Los

casos de adelantar a las mujeres en las listas de espera de forma privada, relacidén con la presion de los altos

cargos. Las listas de espera generan muchisimas problematicas. El doctor que no esta de acuerdo y dice que
no porque es riesgo que no es para curar ninguna enfermedad. Hay muchas dudas y por tanto, no saben qué
hacer. E1 PRESIDENTE, dice que el hecho de que no sea curativo, se pone en juego el tema de la
maternidad, ya que nunca es algo “decidido” siempre. Hay algunas personas que todavia no han hablado:
son 2 hombres, solo mujeres y PRESIDENTE. Habla un hombre que todavia no ha hablado y le dan la
razon. Resumen por parte del PRESIDENTE de forma explicativa. Entonces el PRESIDENTE dice ;/o
aplazamos? Quiere saber su opinion, hay que poner incidencia en que no es urgente, entonces tres personas

como minimo, pero por qué se necesita pronto. Habla una sefiora a la que nunca entiendo. Parece que hay
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gente que no se escucha entre si. ; Como saber quién va a venir y quién no? Los que estamos aqui, que son

el PRESIDENTE y 5 mujeres.

Observacién 4/V/2016

13:09 horas = Todavia no hemos empezado. El PRESIDENTE dice que hoy leeremos el acta, que la
lee el PRESIDENTE, aunque deberia leerlo el secretario, se supone que debe hacerlo el secretario. Todo el
mundo esta bastante atento. Los tres hombres estan en la cabecera de la mesa, después hay 6 mujeres y yo,
que estan repartidas por el resto de la mesa. El secretario es quien pasa lista. Estd muy mal redactado en
castellano.

13:15 horas = Llegan dos mujeres mas que también llevan bata blanca. E1l PRESIDENTE dice que si
alguien tiene una pregunta que si algo no les parece bien. Se hace una especie de mix, se hace un resumen
de lo que hablaron, pero el caso es que no se reflejaron las opiniones de cada cual, quedan por tanto disueltas
las identidades.

13:17 horas = El caso es que se deben dar recomendaciones. Se habla con vocabulario médico. Se habla
del caso de una infeccion de un adolescente al que sus responsables no quieren informar. El PRESIDENTE
lo explica todo, ¢l es el alimento de contacto en relacion al comité y al resto del hospital. Se habla de
asesoramiento psicologico para todos los implicados en el caso en caso de que se dé la informacion.

El papel del filésofo que dice que esta viciado el derecho a no saber, de una forma en que se sigue

pensando en engafiar, es un asesoramiento por parte de la psicologa. Nunca dejaremos de lado el hecho de

que se ha mentido, es fundamental. Demasiada proteccion = Personas han configurado su vida alrededor

de eso. A los profesionales también les cuesta ver que un nifio pasa a ser adulto, se trata del ageismo pero
al revés. Nadie quiere que los demas sepan algo tuyo y no lo sepas ti1, eso es puro paternalismo. El caso es
que si fuera el rasgo del comité ellxs decidirian no decirlo, el secretario dice que es la unica decision posible,
lo que ocurre es que no se da cuenta de que él piensa desde su marco. La mayoria de edad, es una cuestion
fundamental, ya que tiene mucho riesgo ese trasplante. El conflicto de los medios de comunicacidn, ya que
puede encontrar informacion por internet.

13:42 horas > El secretario habla de la posibilidad de que haga algo, de que piense en suicidarse o al
menos en no enfocar su vida como pensaba hacerlo hasta ese momento. Pasamos al otro caso, que lee el
PRESIDENTE de nuevo. La mujer que parece importarle poco el tema, lo esta haciendo de nuevo.

13:48 horas = Hablan mucho dos de las mujeres, una de las dos es doctora, y ademas el filésofo y los
tres médicos que estan a la cabeza de la mesa. ;{Qué pasa con el caso de la mujer con problemas de muerte
en caso de buscar concepcion? De nuevo alguien ha tenido contacto con una de las personas que consultan.
Hay ausencia de respuesta de aquellas personas que presentaron el caso, es decir no hay noticias. Dicen que
hay reunion de ese equipo, que continua en desacuerdo, ;se estd produciendo una lucha de egos? Algunos
dicen que no hay que dejar leer el informe a la enferma, de los del equipo que presenta. La
decision/recomendacion del comité puede influir mas sobre la pareja. El tema que muchas personas se

llevan a una discusion y se estuvieron enviado mails durante muchos dias.
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13:57 horas = Se habla de que la situacion es guay porque seguramente nunca mas lo van a tratar.
Hablan PRESIDENTE y secretario de las jerarquias, ;una persona puede estar por encima de otra? Entonces
si fuera asi no habria caso.

14:00 horas = La sefiora que no atiende, esta de nuevo igual, parece que no se entera de lo que se dice.
Mi interpretacion es que le interesa poco estar en el comité. De nuevo aparece el comité de ética para las
personas que vienen a presentar como elemento de proteccion, dentro de los conflictos, de todo esto. Todxs
hablan, una mujer tiene dudas y todxs creen que tienen la respuesta. Uno de los vocales hace referencia a
la importancia de conocer a la paciente desde hace muchos afios. El secretario dice que le da rabia que la
persona que discrepa no esté presente, pero lo que ocurre es que se sienten utilizadxs. La justicia social,
aparece a través de la importancia de las listas de espera, supera las competencias, se tratan de temas
organizativos. Es el problema que aparece muchas veces en los CEAs, jhasta donde van las competencias
del CEA? Es necesario poner limites. Por eso mismo es necesario que haya un directivo dentro del comité.
El PRESIDENTE Ie da una respuesta un poco brusca al filosofo. Hay que ver como son las otras sefioras
que estan en la lista de espera, para ver cuales son sus condiciones. Realmente, es complicado argumentar
en ese sentido.

14:11 horas = Las listas de espera no son gestionadas por esas personas. La discusion sobre el tema, la
posicion y oposicion fuerte médico-fildsofo. Consideran necesario que les digan porque quieren adelantar
a esta mujer en concreto (Ejemplo de las mujeres que se pueden quedar infértiles a causa de tratamiento
oncologico). Hay que dejar claro el porque es necesaria una explicacion. El PRESIDENTE es muy
importante. Hay un sefior que no habia visto nunca. La mujer que estd a mi lado se explica muy bien. Hablan
de que no es posible controlarlo todo. EIl PRESIDENTE y secretario hablan en voz baja.

14:18 horas = Son 6 hombres y 9 mujeres. Han ido llegando progresivamente, influencia de la gran
ocupacion en las vidas por culpa de los diferentes trabajos. Dicen que no pueden promocionar un juicio
porque depende de muchas cosas. El PRESIDENTE solo al secretario ha pedido la palabra, eso no ha pasado
hasta ahora. Dicen que una sefiora que ha hablado mucho, porque dice que ella viene de otro lugar, dice que
las listas son injustas, que se trata de un tema muy complicado, que hay factores sociales, hay que tener en
cuenta la desigualdad (Por fin ha salido el tema, creo que es fundamental a la hora de hablar de estas
cuestiones).

14:22 horas = Papel del filosofo significativo porque también esta dentro del Comité de Bioética de
Catalufia. Tema de listas de espera. A nivel macro es complicado, hay una distribucion de la necesidad de
un comité. El tema economico y social es muy importante dentro de la distribucion de las cosas y del
devenir de los casos. Muchas ocasiones en lugar de priorizar por los mas desfavorecidos se hace al revés,
entonces (para qué sirve? Aparece la cuestion de si hay que discutir la gestion de los presupuestos en el
comité, lo que pasa es que en realidad jamas las cosas se saben tan al 100% de tu tienes este presupuesto,
tu tienes este, etc. Aparece la lucha de intereses profesionales. Hablan de trasplantes de pulmon, con una
serie de variables se elabora un dato, ;qué se tiene en cuenta para elaborar este dato? El PRESIDENTE dice

que no es todo eso de los presupuestos papel del comité, quizas una de las personas dentro del comité
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organizativo, si podria ser del CEA. Dice que la necesidad de otro perfil del comité para que se ocupara de
eso, esta claro que el PRESIDENTE representa muy bien su papel.

14:29 horas = Debate por mail sobre el caso, fue el inicio de una discusion, que fue muy importante.

Es problematica sobre la cantidad de las reuniones que hace el CEA, ademas de todas las tareas que
tiene cada unx de Ixs integrantes que en muchos casos son muchas. Dicen que han dejado de lado de
formacion de personal del hospital, porque los casos se demoran pero que es fundamental que los
profesionales reciban formacion bioética.

14:34 horas = Sefior que ha llegado tarde habla de un caso suyo, es el jurista que no va vestido con una
bata médica. Se evidencia la confidencialidad por parte del PRESIDENTE, el sefior dice que es evidente,
y se hace patente la importancia del PRESIDENTE. Todxs gritan, se rien, etc. Dice que tiene un conflicto
con una palabra de la redaccion del informe de la chica de la lista de espera, mujer se pone a hablar del caso
que el sefior ha hablado personalmente. Hablan sobre los errores médicos, que se trata del tercer motivo de
muertes de pacientes en EEUU. La gente esta perdiendo el interés ya que llevamos lhora y media, ya que
es complicado.

El PRESIDENTE dice hay que hablar lo que hay que hablar. El puesto del PRESIDENTE es muy
significativo. Se da una oposicion entre la ética (responsables del documento) y el derecho (responsable de
las cuestiones juridicas) Creo que las posiciones son mucho mas fuertes en este comité.

14:43 horas = Pasan al siguiente punto, y algunos se rien, ya que quieren acabar con ese punto. Es
aceptado por todo el mundo, parece que se eluden responsabilidades. No sé exactamente como se resuelve
el tema, simplemente se cierra.

14:45 horas = Turno abierto de palabra, aunque se recupera el tema. EIl PRESIDENTE explica dos
cosas de otros dos casos. Todo el mundo estd bastante atento, especialmente los hombres. Aparecen
cuestiones de trasparencia, sobre si se tiene que explicar o no. El PRESIDENTE cuando se le planteo el
tema se lo introdujo a dos de los integrantes del comité, asi de forma rapida: filésofo y vocal que hace
muchos afos que forma parte.

14:50 horas = Nadie opina, aunque ahora si. Se han tomado medidas para solucionarlo. El sefior jurista
se ha ido porque quizas ya judicializado. Por tanto, ;los errores se comunican o no? ;Se ocultan? ;Existe
la trasparencia?

Hablan de otro caso de otro centro que se trata de una consulta de la primaria, de una posible informacién
que segun en qué manos caiga puede ser perjudicial que se puso en un informe de alta, ;deberia estar ahi?
(Quién puede acceder a esa informacion? Hay poca conciencia de como se pone en peligro a la mujer. Las
diferentes versiones de la familia, complicado porque muchas veces paso.

15:00 horas = Atn no hemos acabado. El jurista solo se acerca a la parte juridica. Los documentos son

peligrosos, pero quien no tiene que tenerla y la tiene.
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Anexo 11. Tabla 4 Analisis entrevistas?®

3er Nivel-
Alta
complejidad

2° Nivel

2° Nivel

2° Nivel

3er Nivel-
Alta
complejidad

2° Nivel

Sociosanitario

2° Nivel

Ayudante
técnico
sanitario y
doctora en
medicina

Licenciado en
medicina

Estudios
universitarios.
Licenciada en
medicina
Doctor en
medicina

Diplomado
universitario en
enfermeria.
Licenciado en

historia del arte.

Licenciado en
antropologia
Licenciado en
filosofia
Licenciado en
medicina

Licenciada en
medicina

Licenciada en
enfermeria

Médico,
especialidad
anestesia 'y
reanimacion

Médico y
especialista
en medicina
interna

Médico

Médico
especialista
en medicina
intensiva
Enfermero
supervisor
de los
laboratorios
clinicos

Meédico
neurdlogo

Médico de
familia, de
PADES

Enfermera
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Presidenta

Presidente

Presidenta

Presidente

Vocal

Presidente

Presidenta

Presidenta
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- Un curso
de bioética

- Master en
bioética

- Diversos
Ccursos

- Un curso
en bioética de la
Unién catalano-
balear de
hospitales.

- Master en
bioética

- Doctorado
en bioética

- Master en
bioética y derecho

- Licenciado
en filosofia

- Master en
bioética del Institut
Borja

- Master en
bioética

- Curso
breve en la
Fundaci6 Borja de
Bioetica

- Master en
bioética

- Posgrado
de bioética

19 |as tablas que se presentan respecto al andlisis de las entrevistas deberian ir todas en una misma, pero debido a la

gran cantidad de informacion ha sido imposible, por temas de espacio, colocarlas en una Unica, por ello se han

construido diferentes, en las que al principio se indica por el nimero otorgado la persona sobre la que se explican los

resultados analizados.
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P Comodidad/Enfrentamiento  Espacio del habla

entrevistada

1 Si, por la incursién de una
persona ajena al comité,
presiones

2 Si, cree que forma parte

sustancial del comité

3 Si, porque hay opiniones muy
drasticas

Aun asi, considera que nunca
han dicho nada que estuviera
fuera de lugar

4 No

5 No, se dan dialogos fuertes

6 No, solo se tratan de posturas
distantes

Hay gente que interpela
mas

Presencia de una persona
que tuvo un cargo politico

Depende del carécter de
cada cual

Se diluyen los estamentos

La abogada es mas
influyente

Si, hay personas que
participan mas

Quizas relacién con
formacion

Cree que es basicamente
su caracter

Caracteristicas personales,
la forma de ser y el
bagaje.

Antes habia dos personas
que monopolizaban la
palabra

El presidente debe ser
uno mas entre el resto

Las enfermeras hablan
menos, pero hablan de td
atd

Tiene que ver con que hay
gente que es mas
extrovertida, gente que
sabe hablar mejor, gente
que sabe analizar los
argumentos
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Perfil persona
que presenta
casos

La mayoria son
doctores,

también alguna
enfermera.  Un
auxiliar y algunas
de ciudadanos,
familiares de
pacientes

Los ciudadanos
se han enterado
recientemente de
que existe el
comité

Médicos de
medicina interna
y algunas
enfermeras

Enfermeria,
personas mas
cercanas a los
pacientes

Areas de socio
sanitario,
cronicos

Ha sido muy
diferente

Basicamente los
médicos, los
familiares, algin
enfermo, y
algunas
enfermeras

Es muy variado
el perfil, pero los
médicos no son
la mayoria

Perfil persona que
protagoniza los
casos

Muchos casos de
Testigos de Jehova

Los casos que se
presentan aqui son
los que se pueden
presentar en otros
hospitales

No hay un paciente
modelo

Cuando hay
discrepancia entre lo
gue desea el paciente
o los representantes y
el equipo sanitario
Hemos tenido de
todo. En general, son
personas con
enfermedades
evolucionadas
cronicas,
habitualmente hay
algln problema del
entorno asociado,
problemas sociales. ..

No, aunque han
tratado un montén de
€asos

Poblacion de
personas que saben
lo que quieren y eso
tiene que ver un poco
con un poco de
formacion

No hay un perfil
determinado

Hay un perfil de
personas que
plantean problemas
éticos que lo que



Se habla con libertad, pero no
niega ciertos enfrentamientos

Si, pero motivado por un
residente, una persona que
venia a presentar

La experiencia de la
gente,
independientemente de la
profesion que se han
formado en bioética
previamente provoca
cambios

Necesidad de solucionarlo
Experiencia en ese tipo de
situaciones

Relacion con el trabajo
que se realiza y con el
habito anterior de hablar
en publico, mostrar la
opiniadn, etc.

Contraponer un poco las
cosas que ves en tu
trabajo con lo que pueden
ofrecerte los otros es
necesario

El problema es que hay
gente que habla poco

La gente de la direccion

médica que viene y no
tiene formacion, no ayuda
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Normal por las
relaciones con
los pacientes

No hay un perfil
determinado

Son personas que
son mMas
sensibles, mas
receptivas a los
conflictos

Mayormente
médicos y
médicas

hacen es poner por
delante sus derechos,
entonces eso le
genera un problema
ético al profesional

Casos/Situaciones en
las que se pone en
juego la autonomia

Bastante variado

Dos colectivos: final
de la vida o pacientes
donde no queda muy
clara definida la
autonomia.
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Estado de
animo-> No le
influye en el
comité

Estado de
animo > Le
gustaria pensar
que no influye

Estados de
animo - Si

Estados de
animo = No

Estados de
animo - Si

Estados de
animo - Si,
por supuesto

Estados de
animo - Si,
influye en todo

Estados de
animo = No,
no cree que
influya

Afectacion por
temas tratados
- Si, afectan

Afectacion por
temas tratados
- Si,
especialmente
confidencialidad
Afectacién
temas tratados
- No

Afectacion
temas tratados
- No, por su
especialidad
mas en su
ejercicio médico
Afectacion
temas tratados
- Si, cuando
Ves cierto
paralelismo
Afectacion
temas tratados
- Si, temas de
limitacion
terapéutica

Afectacion
temas tratados
->Si, seguro
que si

Temas tratados
->No
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Creencias~>
Si, pero no de
forma radical

Creencias 2>
No

Creencias 2>
No, intenta
separar

Creencias 2>
Si, dice que
sin duda
influyen

Creencias =>
Valores
morales

Creencias 2>
Dice que no
tiene
creencias; no
se adscribe
con facilidad
Creencias 2
No

Creencias
->No,
considera que
maduras y lo
trabajas

Decisiones comité - Contenta

Decisiones comité = Contento

Decisiones comité - Se suele quedar
tranquila

Decisiones comité = No

Decisiones comité - Es muy
enriquecedor

Decisiones comité=> Si influyen, pero
nunca negativamente

Decisiones comité - Si, dice que te tiene

que afectar de alguna forma

Decisiones comité - Si, dice que se
siente bien
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Presentacion
caso; a raiz de
eso, solicité la
entrada.

En bioética no
tenia
experiencia
Convocatoria
de plazas
interna

A raiz de un
conflicto ético

No recuerda
quien se lo
dijo;
motivacion por
su trabajo de
intensivista.
Fundador
Fundador

Llamada de
direccion

A través de
presentar un
proyecto.
Desde el inicio
Pidi6 entrar al
comité.
Compafieras
pidieron que
fuera
presidenta

Se utiliza poco en
relacién a lo que se
podria utilizar.

La gente tampoco
consulta los protocolos
Necesidad de que haya
mas habito

Al principio no se sabia
bien cual era el cometido
del comité y se
realizaban consultas que
no restaban relacionas
correctamente con su
cometido.

En ocasiones, se busca
maés soporto legal
(especialmente por parte
de los médicos)

No pueden dar respuesta
a los problemas, se estan
quedando obsoletos.

Se percibe de forma
positiva que personas
que ni llevan el caso, ni
lo viven de forma directa
debatan sobre él, que se
le dé importancia.

Se considera como un
espacio donde tienen
tiempo para reflexionar

A la gente le ayuda
verbalizar sus dilemas.

Es importante el comité
porque da puntos; que
vengan desde las
direcciones a cuestionar
ocurre en pocas
ocasiones. Es
simplemente otro comité
mas.

Muy enserio, se lo

toma como Si
fuera una labor
asistencial

Muy importante;
colaboré en su
desarrollo

Considera que es

un érgano de
asesoramiento

Dice que es una
parte mas de su
trabajo

Un honor; se lo
toma enserio

Dice que es una
parte
fundamental,
aunque le quita
mucho tiempo.
Considera que el

comité se encarga

de fomentar la
ética en la vida
Espacio de
reflexion
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Autonomia

Autonomia

Beneficencia

Los 4 igual de importantes

Autonomia

Autonomia bien acompafiada

Autonomia



Persona
entrevistada

CASO 1

- Depende
del concepto de vida
que tengas. Pero ella
no enuncia una
conclusién

- Prevaleceri
a el derecho de la
madre

- Proteccion
persona vulnerable

- Los
embriones son de
los dos

- Habria que
ver todo el contexto.
- Un pacto
entre los dos

- Seria suyo
desde el punto de
vista genético, pero
no necesariamente
tendria que implicar
a su anterior pareja
- No es un
conflicto de
derechos

- Intentar
que el vinculo
genético no
influencie sobre el
vinculo
social/sentimental

- Los dos
tienen derechos

= ¢Que
derechos tienen los
embriones?

- No me sabe
dar una respuesta

- Conflictos
con la paternidad
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CASO 2

Le
estan metiendo
una
enfermedad
genética

- Elegir
una
minusvalia

- El
conflicto ético
es previo

- Intent
ar hacer
valoracion
psiquiatrica a
las madres.

- La
sordera es una
enfermedad

- No
todo vale

- Si
son
responsables
delante de su
hijo.

- Son
responsables

- Hay
que darles
posibilidades a
los nifios.

- Estan
decidiendo por
otro que sera

- El
proyecto
reproductivo

- Depe
nde de las
enfermedades
genéticas que
sean

- Depe
nde de las
enfermedades
genéticas

CASO 3

- No hay que quitarle la
custodia

- Educacion al
adolescente/Meno maduro

- No hay que perseguir a la

madre

- Hay que asesorar a la
madre

- Hay que valorar bien el
caso

- No hay que estigmatizar
casos concretos

- Responsabilidad de los
padres

- Los condicionamientos
culturales en la alimentacion

- Menor maduro

- No hay que quitarle la
custodia a la madre

- Hacerle entender a la
madre, que no le inculque, que le
deje elegir

- Adolescente maduro

- Hay que tener claro que los
hijos van a tener mucha vida
cuando los padres no estén.

- Correcta educacion

- Necesidad de aconsejar a
la madre

- Adolescente maduro
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Valoracion general
casos

Escueta, respuestas cortas.
Creo que muy influenciadas
por sus creencias, realmente
no se ha dedicado a
reflexionar, sino
simplemente a plasmas lo
que se le ha ocurrido de
cada caso.

Posiciones bastantes firmes
respecto a la elaboracién de
respuestas. Esta seguro de
lo que piensa.

Bastante conciliadora

Respuestas cortas; en
general toda la entrevista ha
sido asi.

Poco dialogo, ha
respondido él solo sin
hablar nada conmigo.

Respuestas muy extensas.
Mucho dialogo entre él y

yo.

Mucha confianza con ella;
respuestas extensas, aunque
repetitivas.

Insegura en la entrevista.
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- Perde
ra
oportunidades
por ser sordo

Anexo 12. Tabla 5 Andlisis observaciones.

COMPOSICION. Ropa de calle. 9 mujeres y 4 hombres.

DINAMICAS

- Lenguaje no inclusivo

- Atencion por parte de todxs

- Hombre muy influyente

- Presidenta poco directiva

- Interés por temas pendientes (femenino)
- Familiaridad

- Presentacion caso

- Protagonismo de algunas personas: hombres y

mujer jurista.

- Hay personas que casi no participan
TEMAS

- Caso con rasgos de género/ageismo
- Relacion entre pacientes y familia

- Importancia protocolos

COMPOSICION. Ropa de calle. 8 mujeres y 3 hombres.

DINAMICAS

- Papel de la secretaria

- Importancia de la formacion

- Reunién administrativa/no hay casos

- No hay lenguaje inclusivo

TEMAS

- Confidencialidad/responsabilidad

- ERES

COMPOSICION Ropa de calle.

DINAMICAS

- Secretaria muy ordenada

- Preparacion casos

- Poca actitud positiva por parte de quienes
presentan (mujer especialmente)

TEMAS

- Protocolos

- Conflicto familia/paciente/profesionales
- Alimentacion

- Voluntades anticipadas
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COMPOSICION. No cantidad personas,
pero muchas vestidas con batas médicas;
quienes vienen a presentar también.
DINAMICAS

- Importancia del presidente

- Caso, muy intenso, un tema
muy importante

- Alusién a principios éticos

- No lenguaje inclusivo

Las mujeres se disculpan

TEMAS
- Maternidad
- Autonomia y maleficencia

COMPOSICION. Solo hay 5 mujeres y 2
hombres, por eso se pospone la reunion.
DINAMICAS

- Pocas personas asisten/
ausencias no justificadas

- Dudas, deciden aplazar la
reunion, para cuando sean mas

- Influencia del comité sobre las
personas que piden consejo
COMPOSICION. Inicio de la sesion 3
hombres a la cabecera de la mesa 'y 6
mujeres (y yo) que estamos repartidas a
lo largo de la mesa.

DINAMICAS

- De nuevo importancia del
presidente

- Otros casos

TEMAS

- Confidencialidad

- Trasparencia por parte del
comité

- Justicia social/Listas de espera




Dunia Cabrera Monfort
Los comités de ética asistencial: experiencias de género en torno a las cuestiones éticas

Anexo 13. Tabla 9 Cargo/Género

Presidencia Recuento 17 15 32

% dentro de género 5,6% 8,1% 6,5%

Secretaria Recuento 18 14 32

% dentro de género 5,9% 7,6% 6,5%

Vicepresidencia Recuento 5 4 9

% dentro de género 1,6% 2,2% 1,8%

‘ Subsecretaria Recuento 1 0 1
‘ % dentro de género 3% ,0% 2%
| Vocal Recuento 259 142 401
‘ % dentro de género 84,9% 76,8% 81,8%
‘Asesoramiento externo Recuento 2 5 7
‘ % dentro de género A% 2,7% 1,4%
‘ Moderacion Recuento 1 0 1
‘ % dentro de género ,3% ,0% 2%
bresentacic')n area concre Recuento 2 5 7
‘ % dentro de género A% 2,7% 1,4%
Recuento 305 185 490

% dentro de género 100,0% 100,0%  100,0%
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Anexo 14. Tabla 10 Pruebas de chi-cuadrado Cargo/Género
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Valor ol Sig. asintética (bilateral)
Chi-cuadrado de Pearson 10,6992 7 ,152
Razén de verosimilitudes 11,117 7 ,134
N de casos validos 490
a. 9 casillas (56,3%) tienen una frecuencia esperada inferior a 5. La frecuencia minima
rada es ,38.
Anexo 15. Tabla 11. Cargo/Geénero/Profesion
Total
Cargo Presidencia 13 9 22
Recuento % dentro de 15,9% 9,5% 12,4%
género
Secretaria 1 8 9
Recuento % dentro de 1,2% 8,4% 5,1%
género
Vicepresidencia 2 3 5
Recuento % dentro de 2,4% 3,2% 2,8%
género
Vocal 66 72 138
Recuento % dentro de 80,5% 75,8% 78,0%
género
Asesoria externa 0 1 1
Recuento % dentro de ,0% 1,1% ,6%
género
Representacion area 0 2 2
concreta
Recuento % dentro de 0% 21% 1,1%
género
Total 82 95 177
Recuento % dentro de 100,0% 100,0% 100,0%
género
Cargo Vocal 9 1 10
Recuento % dentro de 100,0% 50,0% 90,9%

género
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Representacion area 0 1 1
concreta
Recuento % dentro de ,0% 50,0% 9,1%
género
Total Recuento % dentro de 9 2 11
género 100,0% 100,0% 100,0%
Cargo Presidencia 1 4 5
Recuento % dentro de 2,6% 18,2% 8,3%
género
Secretaria 3 0 3
Recuento % dentro de 7,9% ,0% 5,0%
género
Vicepresidencia 1 0 1
Recuento % dentro de 2,6% ,0% 1,7%
género
Vocal 33 18 51
Recuento % dentro de 86,8% 81,8% 85,0%
género
Total 38 22 60
Recuento% dentro de 100,0% 100,0% 100,0%
género
Cargo Secretaria 0 1 1
Recuento % dentro de ,0% 16,7% 14,3%
género
Vocal 0 4 4
Recuento % dentro de 0% 66,7% 57.1%
género
Representacion area 1 1 2
concreta
Recuento % dentro de 100,0% 16,7% 28,6%
género
Total 1 6 7
Recuento % dentro de 100,0% 100,0% 100,0%
género
Cargo Presidencia 2 0 2
Recuento % dentro de 2,2% ,0% 1,9%
género
Secretaria 8 2 10
Recuento % dentro de 8,6% 16,7% 9,5%
género
Vicepresidencia 2 0 2
Recuento % dentro de 2,2% ,0% 1,9%

género
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Subsecretaria 1 0 1
Recuento % dentro de 1,1% ,0% 1,0%
género
Vocal 80 9 89
Recuento % dentro de 86,0% 75,0% 84,8%
género
Representacion area 0 1 1
concreta ,0% 8,3% 1,0%
Recuento % dentro de
género
Total 93 12 105
Recuento % dentro de 100,0% 100,0% 100,0%
género
Cargo Presidencia 0 1 1
Recuento % dentro de ,0% 14,3% 5,3%
género
Secretaria 1 1 2
Recuento % dentro de 8,3% 14,3% 10,5%
género
Vocal 11 5 16
Recuento % dentro de 91,7% 71,4% 84,2%
género
Total 12 7 19
Recuento % dentro de 100,0% 100,0% 100,0%
género
Cargo Presidencia 1 0 1
Recuento % dentro de 3,7% ,0% 3,4%
género
Secretaria 2 0 2
Recuento % dentro de 7,4% ,0% 6,9%
género
Vocal 22 2 24
Recuento % dentro de 81,5% 100,0% 82,8%
género
Moderacion 1 0 1
Recuento % dentro de 3,7% ,0% 3,4%
género
Representacion area 1 0 1
concreta 3, 7% ,0% 3,4%
Recuento % dentro de
género
Tota 27 2 29
100,0% 100,0% 100,0%
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Recuento % dentro de

género
Cargo Vocal 11 13 24
Recuento % dentro de 100,0% 81,3% 88,9%
género
Asesoramiento externo 0 3 3
Recuento % dentro de ,0% 18,8% 11,1%
género
Total 11 16 27
Recuento % dentro de 100,0% 100,0% 100,0%
género
Cargo Secretaria 2 2 4
Recuento % dentro de 28,6% 66,7% 40,0%
género
Vocal 5 1 6
Recuento % dentro de 71,4% 33,3% 60,0%
género
Total 7 3 10
Recuento % dentro de 100,0% 100,0% 100,0%
género
Cargo Vocal 2 5 7
Recuento % dentro de 50,0% 83,3% 70,0%
género
Asesoramiento externo 2 1 3
Recuento % dentro de 50,0% 16,7% 30,0%
género
Total 4 6 10
Recuento % dentro de 100,0% 100,0% 100,0%
género
Cargo Secretaria 1 0 1
Recuento % dentro de 6,7% ,0% 4,0%
género
Vocal 14 10 24
Recuento % dentro de 93,3% 100,0% 96,0%
género
Total 15 10 25
Recuento % dentro de 100,0% 100,0% 100,0%
género
Cargo Presidencia 0 1 1
Total Recuento % dentro de ,0% 25,0% 10,0%
género
Vicepresidencia 0 1 1
,0% 25,0% 10,0%
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Recuento % dentro de

género
Vocal 6 2 8
Recuento % dentro de 100,0% 50,0% 80,0%
género
Total 6 4 10
gée;:font° OLIETHOES 100,0% 100,0%  100,0%
Cargo Presidencia 17 15 32
Total Recuento % dentro de 5,6% 8,1% 6,5%
género
Secretaria 18 14 32
Recuento % dentro de 5,9% 7,6% 6,5%
género
Vicepresidencia 5 4 9
Recuento % dentro de 1,6% 2,2% 1,8%
género
Subsecretaria 1 0 1
Recuento % dentro de 3% ,0% 2%
género
Vocal 259 142 401
Recuento % dentro de 84,9% 76,8% 81,8%
género
Asesoramiento externo 2 5 7
Recuento % dentro de 1% 2,7% 1,4%
género
Moderacion 1 0 1
Recuento % dentro de ,3% ,0% 2%
género
Representacion area 2 5 7
concreta 1% 2,7% 1,4%
Recuento % dentro de
género
Total 305 185 490
Recuento % dentro de 100,0% 100,0% 100,0%

género
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Anexo 16. Tabla 12. Pruebas de chi-cuadrado Cargo/Geénero/Profesion

Medicin Chi-cuadrado de 8,725%
a Pearson
Razon de 10,595 5 ,060
verosimilitudes
N de casos validos 177
Atencié Chi-cuadrado de 4,950° 1 ,026
n al Pearson
usuario Correccion por ,749 1 ,387
continuidad®
Razon de 3,929 1 ,047
verosimilitudes
Estadistico exacto ,182 ,182
de Fisher
N de casos validos 11
Altos Chi-cuadrado de 6,400 3 ,094
cargos Pearson
Razon de 7,632 3 ,054
verosimilitudes
N de casos validos 60
Miembr Chi-cuadrado de 2,917¢ 2 233
os de la Pearson
iglesia Razén de 2,969 2 227
verosimilitudes
N de casos validos 7
Enferme = Chi-cuadrado de 9,273f 5 ,099
ria Pearson
Razon de 6,319 5 276
verosimilitudes
N de casos validos 105
Psicolog = Chi-cuadrado de 2,078 2 ,354
fay Pearson
psiquiatr =~ Razén de 2,361 2 ,307
ia verosimilitudes
N de casos validos 19
Trabajo Chi-cuadrado de ,448" 4 978
social Pearson
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Razén de , 787 4 ,940
verosimilitudes
N de casos validos 29
Derecho = Chi-cuadrado de 2,320 1 ,128
Pearson
Correccion por ,810 1 ,368
continuidad®
Razén de 3,394 1 ,065
verosimilitudes
Estadistico exacto ,248 ,191
de Fisher
N de casos validos 27
Adminis = Chi-cuadrado de 1,270 1 ,260
tracion Pearson
Correccion por ,179 1 ,673
continuidad®
Razon de 1,265 1 ,261
verosimilitudes
Estadistico exacto ,500 ,333
de Fisher
N de casos validos 10
Filosofia = Chi-cuadrado de 1,270 1 ,260
Pearson
Correccion por ,179 1 673
continuidad®
Razén de 1,265 1 261
verosimilitudes
Estadistico exacto ,500 ,333
de Fisher
N de casos validos 10
Otras Chi-cuadrado de ,694K 1 ,405
profesio Pearson
nes Correccion por ,000 1 1,000
continuidad®
Razo6n de 1,049 1 ,306
verosimilitudes
Estadistico exacto 1,000 ,600
de Fisher
N de casos validos 25
Farmaci Chi-cuadrado de 3,750 2 ,153
a Pearson
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Razén de 4,463 2 ,107
verosimilitudes
N de casos validos 10

Total Chi-cuadrado de 10,699 7 ,152
Pearson m
Razoén de 11,117 7 ,134
verosimilitudes
N de casos validos 490

a. 8 casillas (66,7%) tienen una frecuencia esperada inferior a 5. La frecuencia minima esperada es ,46.
b. 3 casillas (75,0%) tienen una frecuencia esperada inferior a 5. La frecuencia minima esperada es ,18.
c. Calculado sélo para una tabla de 2x2.

d. 6 casillas (75,0%) tienen una frecuencia esperada inferior a 5. La frecuencia minima esperada es ,37.
e. 6 casillas (100,0%) tienen una frecuencia esperada inferior a 5. La frecuencia minima esperada es ,14.
f. 9 casillas (75,0%) tienen una frecuencia esperada inferior a 5. La frecuencia minima esperada es ,11.
g. 4 casillas (66,7%) tienen una frecuencia esperada inferior a 5. La frecuencia minima esperada es ,37.
h. 9 casillas (90,0%) tienen una frecuencia esperada inferior a 5. La frecuencia minima esperada es ,07.
i. 2 casillas (50,0%) tienen una frecuencia esperada inferior a 5. La frecuencia minima esperada es 1,22.
j. 4 casillas (100,0%) tienen una frecuencia esperada inferior a 5. La frecuencia minima esperada es 1,20.
k. 2 casillas (50,0%) tienen una frecuencia esperada inferior a 5. La frecuencia minima esperada es ,40.
I. 6 casillas (100,0%) tienen una frecuencia esperada inferior a 5. La frecuencia minima esperada es ,40.
m. 9 casillas (56,3%) tienen una frecuencia esperada inferior a 5. La frecuencia minima esperada es ,38.
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