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del Institut Guttmann. Desde su perspectiva como experta
en ética del cuidado, explica la importancia del papel de
la bioética en la neurorrehabilitacion, y aborda como los
profesionales de la salud deben proteger los derechos de
las personas con discapacidad ante decisiones complejas
que afectan a su libertad, dignidad y autonomia.
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¢Cémo la bioética puede ayudar a garantizar que los
derechos y la autonomia de las personas con discapaci-
dad sean respetados dentro del sistema de salud?

Labioética establece un marco de reflexion critica que une
ciencia y humanidades, y asi permite atender a la persona
desde una visién holistica. Este enfoque es especialmen-
te relevante para las personas con algtn tipo de discapaci-
dad, ya que reconoce el valor intrinseco de cada individuo
y su derecho a tomar decisiones sobre su salud y su vida,
independientemente de sus capacidades. Para reconocer
este derecho es importante hacer pedagogia de la bioéti-
ca entre los profesionales de la salud, con el fin de fomen-
tar una atencion centrada en la persona, que respete cui-
dadosamente la autonomia.

¢Qué herramientas éticas son las mas utiles para proteger
esta autonomia dentro del sistema de salud?

Principalmente el consentimiento informado, cuando
la persona se puede expresar, y los Documentos de Vo-
luntades Anticipadas o la Planificacién Anticipada de
Decisiones Sanitarias, cuando la persona ya no puede
decidir. El consentimiento informado es esencial para
asegurar que el paciente participa de manera activa
en las decisiones sobre su salud. Este consentimiento
debe entenderse no como un simple documento for-
mal, sino también como un proceso continuo y dinéa-
mico, en el que se proporciona informacién de manera
clara, adaptada a las necesidades del paciente y de ma-
nera progresiva. Esto es especialmente relevante para
las personas con discapacidad, ya que permite ajus-
tar la informacién a sus capacidades, y facilita su com-
prension y capacidad de decision.

Cuando la persona ha perdido su capacidad de decidir,
podemos recurrir, si se ha hecho previamente, al Do-
cumento de Voluntades Anticipadas. En caso de que no
exista, se puede hacer una Planificacién Anticipada de
Decisiones Sanitarias con la familia o entorno significati-
vo, para actuar de acuerdo con los valores que han guia-
do su vida.
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¢Cuales son los principales desafios éticos cuando los
pacientes tienen comprometida su capacidad de decision?
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Hay diferentes niveles en la pérdida de la capacidad de
decidir. En las situaciones donde hay menos pérdida
y la persona se puede expresar minimamente vamos
un poco mdas guiados, pero cuando la pérdida es gra-
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ve el gran reto ético es conseguir que la decisiéon que
se toma, por representacion, respete al méaximo la vo-
luntad del paciente. Por eso es muy importante que
los profesionales que acompanan a los familiares en la
toma de decisiones por representacién ayuden a tener
en cuenta la historia de vida, los valores, las creencias
y las preferencias previas de la persona que no puede

“Un desafio ético
importante es aprender
a respetar decisiones
autonomas con las

gue no nos sentimos
comodos. Hacerlo

es una manera de
respetar la dignidad

de la persona’’

decidir. Un desafio ético importante es aprender a res-
petar decisiones auténomas con las que no nos senti-
mos céomodos. Hacerlo es una manera de respetar la
dignidad de la persona.

¢Como se puede asegurar que el paciente sea parte activa
en las decisiones sobre su propio tratamiento?
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“En el proceso de
toma de decisiones
acompanadas, la

Nuevamente es importante
diferenciar quién se puede
expresar de quién ha per-
dido casi totalmente esa
posibilidad. Para asegurar
que el paciente siga siendo
parte activa en las decisio-
nes sobre su salud, es fun-
damental adaptar el proce-
so de toma de decisiones a
sus capacidades y necesi-
dades especificas. Con el
acompanamiento a la de-
cision, el paciente puede
mantener un rol activo en
aspectos sencillos del dia a
dia o ciertas preferencias, lo
que le permite sentirse va-
lorado y respetado. Esto se
complementa con sistemas
de comunicaciéon adapta-
da, como dispositivos, que
facilitan la expresion de
preferencias a personas
con limitaciones verbales.
Cuando la persona no puede hacer uso del lenguaje, es
importante estar atentos a pequefios gestos o cambios en
el comportamiento que nos puedan guiar en la toma de
decisiones. En estos procesos es importante que el profe-
sional disponga de tiempo, porque sin tiempo las cosas no
se pueden hacer bien.

transparencia y la
honestidad son los
pilares que permiten
que la disuasion

no se convierta en
manipulacion. El
profesional sanitario
debe acompanar

y orientar, no
condicionar ni guiar
hacia una opcion
especifica, respetando
siempre la voluntad
y los valores del
paciente como
criterios principales.”

Cuando se habla de decisiones compartidas, ;dénde es-
ta la frontera entre la disuasién y la manipulacion?

En el respeto por la autonomia y la libertad de decisiéon
del paciente. La disuasién consiste en ofrecer informa-
cién clara, objetiva y honesta para ayudar al paciente a
comprender los riesgos y beneficios de sus opciones, sin
imponer ningtn resultado concreto. Es un proceso que
refuerza la autonomia, ya que el paciente recibe apoyo
para decidir con criterio propio y con plena conciencia
de las implicaciones. La manipulacién, en cambio, supo-
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ne una influencia indebida que busca guiar al paciente
hacia una decisién que puede no haber tomado de ma-
nera auténoma. Esto se puede conseguir a través de téc-
nicas sutiles, como omitir informacién relevante, exage-
rar ciertos riesgos o apelar a elementos emocionales que
distorsionan la percepcién del paciente. La manipula-
cion, por tanto, mina la capacidad del paciente de tomar
una decision libre e informada, ya que se limita su capa-
cidad para valorar objetivamente las opciones.

En el proceso de toma de decisiones acompafadas, la
transparencia y la honestidad son los pilares que permi-
ten que la disuasién no se convierta en manipulacion. El
profesional sanitario debe acompafiar y orientar, no con-
dicionar ni guiar hacia una opcién especifica, respetando
siempre la voluntad y los valores del paciente como crite-
rios principales.

En muchas ocasiones, la familia o los cuidadores pue-
den tomar decisiones en nombre del paciente. ;Cémo se
puede equilibrar el rol de estos terceros sin afectar los
derechos y preferencias del paciente? ;Qué limites éti-
cos deberian respetarse en estos casos?

No debemos olvidar que las personas que cuidan y de-
ben tomar decisiones en nombre de su familiar lo hacen
desde su propia subjetividad, ya que cada persona en-
tiende el mundo desde su experiencia y visién personal.
Esto es completamente natural, pero cuando hay que de-
cidir por otra persona, hay que hacer el esfuerzo de pen-
sar qué decidiria ella misma en esa situacion. Este ejerci-
cio no es sencillo, especialmente cuando las preferencias
del paciente pueden no coincidir con las del cuidador.

Vivimos en un momento en que el paternalismo debe-
ria haber sido superado y ya no se pueden imponer deci-
siones contrarias a la voluntad de la persona. Sin embar-
go, el cuidador, como representante del paciente, tiene
la dltima palabra. Cuando los profesionales sanitarios
detectan que las decisiones del cuidador contradicen
la voluntad conocida del paciente o podrian poner en
riesgo su salud o incrementar su padecimiento, es esen-
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cial que intervengan con competencia y delicadeza para
proteger al paciente sin enfrentarse con los cuidadores.

¢En qué casos cree que se deberia reconsiderar o limi-
tar una intervencién médica? Desde una perspectiva éti-
ca, ¢cémo se pueden evaluar los riesgos y beneficios de
una intervencion que puede influir en la calidad de vida
del paciente?

El lenguaje es importante: més que limitar una inter-
vencion, deberiamos hablar de adecuar intervenciones,
buscar una atencién que se ajuste a las necesidades rea-
les y a la situacién concreta del paciente. No todas las
intervenciones médicas son siempre beneficiosas ni ne-
cesarias, y la buena préctica implica saber adaptarlas a
los deseos y a la realidad de cada persona, sobre todo
cuando el tratamiento puede tener un impacto negativo
en su calidad de vida o en el final de la vida. Desde una
perspectiva ética, el primer paso para evaluar una inter-
vencion es ponderar los riesgos y beneficios, pero no solo
en términos clinicos, sino también considerando el im-
pacto emocional, social y existencial que puede tener en
el paciente. El riesgo de efectos adversos o de un sufri-
miento anadido debe contrastarse con los posibles be-
neficios: ;hasta qué punto esta intervencién permitird a
la persona vivir con mds plenitud, con més autonomia o
menos dolor? Y cuando se trata de intervenciones al final
de la vida debemos preguntarnos: ;estamos alargando la
calidad de vida o los procesos de agonia? La adecuacion
de laintervencién médica la propone el equipo sanitario,
pero a veces es el propio paciente o la familia quien deci-
de “limitar” la intervencién. A esta situacion la llamamos
rechazo del tratamiento.

¢Por qué es tan importante la bioética en el contexto de
la neurorrehabilitaciéon?

La bioética es esencial en neurorrehabilitacién por-
que nos recuerda la importancia de tratar a la persona
de acuerdo con su dignidad. Quien tiene dignidad me-
rece ser tratado con la maxima consideracién y respeto.
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iQuien tiene dignidad tie-
ne derechos! Es por ello
que, en situaciones de vul-
nerabilidad y fragilidad, es
indispensable extremar la
delicadeza en la atencién
porque en nuestras manos
hay personas, no objetos.

“La bioética

es esencial en
neurorrehabilitacion
porque nos recuerda
la importancia de
tratar a la persona

de acuerdo con su
dignidad. Quien tiene
dignidad merece

ser tratado con la

La bioética también nos
proporciona herramien-
tas para resolver los dile-
mas o problemas éticos
que a menudo surgen en
el ambito de la neurorre-
habilitacién. Los comités
de ética son de gran ayu-
da cuando se trata de de-
liberar sobre cuestiones éticas complejas. Por ejemplo,
qué hacer ante el rechazo de un tratamiento vital en un
menor de 15 afios, qué hacer ante el deseo de ser padres
de una pareja donde ambos tienen una afectacion fisica,
cognitiva y psiquidtrica importante, o qué hacer cuando
una persona que va en una silla de ruedas eléctrica que le
permite la movilidad representa un peligro para terceros.

maxima consideracion
y respeto. jQuien
tiene dignidad tiene
derechos!”’

¢Qué responsabilidad se tiene al asesorar en situaciones
como esta? ;Como lo hacen los Comités de Etica Asis-
tencial para tomar decisiones tan complejas?

Decidir cuando hay un conflicto de valores siempre es
complicado, porque no hay recetas ni férmulas predeter-
minadas y eso exige ejercer la capacidad critica para pen-
sar conjuntamente cudl es la respuesta mds adecuada, no
la mejor, en un contexto de incertidumbre. Los Comités
de Etica son oasis de pensamiento critico, lugares donde
se escucha al que piensa diferente, espacios donde se al-
canzan acuerdos a partir del didlogo respetuoso. La de-
liberaciéon es un modelo de relacién social que, si se ex-
trapolara a todos los dmbitos de la sociedad, haria del
mundo un lugar mucho mejor.



