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Editorial

Calidad de vida

|y decisiones asistenciales

Pocos conceptos han adquirido tanta difusion en los tltimos
tiempos como el de «calidad de vida».

U'na serie de factores diversos han podido ser los causantes de
tal popularidad. Y no el menor lo constituye el hecho del
desarrollo cientifico, técnico y econémico de la sociedad. Un
desarrollo que a trancas y barrancas, con sustanciales
desequilibrios e injusticias, ha llegado a constituir una sociedad
del bienestar articulada en gran medida en torno al consumo. Al
menos en los paises més desarrollados.

En dicha sociedad los pardmetros cuantitativos han adquirido
J_motable desarrollo. Tenemos casi de todo; apenas nos falta
nada. Nuestros problemas hoy vienen mds por la via del exceso
que del defecto. Tenemos mds dificultad en deshacernos de lo que
nos sobra que el conseguir lo que nos falta. Es una sociedad con
demasiados excedentes, tanto de productos elaborados como de
basuras.

| 'ambién la salud se halla situada en este marco de referencia.
1 Los nuevos descubrimientos cientificos con sus
correspondientes aplicaciones tecnolégicas, unidos a politicas
sanitarias que tienden a la universalizacion del derecho a la salud,
ha disparado no ya la expectativa sino la realidad en cuanto a la
salud de los ciudadanos.

1 as nuevas técnicas de reproduccion asistida permiten a mds
1_spersonas el acceso a la maternidad/paternidad; la
incompatibilidad con la vida cada vez se estrecha mds en el dmbito
de la neonatologia; el descubrimiento del mapa genético humano y
su aplicacion terapéutica nos abre la puerta a tratamientos de
enfermedades hasta ahora incurables: la cirugia, en su acopio de
nuevos y sofisticados medios técnicos. se plantea y resuelve con
éxito retos antes impensables... Todo ello, junto a una considerable
elevacion del nivel de vida, ha dado lugar a una esperanza de vida
espectacular.
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si las cosas parece l6gica la introduccion del concepto «calidad de vida». No se trata ya

de sobrevivir, sino de vivir bien, con «suficiente calidad de vida». Muchos seres
humanos que no hace mucho no hubieran podido llegar a vivir hoy pueden hacerlo. Muchos
enfermos antes deshauciados disponen hoy de alternativas. Muchos ancianos ven
aumentadas hoy de forma considerable sus expectativas de vida. Hoy es posible vivir mds.
Pero, ;mejor? ;Con la suficiente calidad de vida para que la vida merezca la pena ser
vivida? La cantidad cede el paso a la calidad. Pero la calidad quizd sea algo mis complicada
que la cantidad.

Por ello, desde la reflexién bioética hemos de escuchar continuamente el reclamo a la
«calidad de vida» —esperada, deseada, posible, aceptada...— como un elemento
fundamental a la hora de la toma de decisiones.

\: / aqui viene el problema, aqui aparece la pregunta: ;CALIDAD DE VIDA? ;Qué
significa? ;Quién determina el significado? ;Cémo se acota el mismo? ;Cémo nos
podemos poner de acuerdo profesionales de la salud y enfermos en el mismo?

arece claro que podemos hablar de unos aspectos objetivos que sefialarian niveles de

«calidad de vida». E incluso existen pardmetros que los cuantifican. Indudablemente
son elementos que nos ayudan. Pero que no cierran el debate. Porque si bien es cierto que la
calidad de vida ha de tomar nota de los mismos, siempre quedard la opcion de sentido
personal sobre el mayor o menor grado de la misma.

or todo ello el Comité de Etica Asistencial del Hospital Sant Joan de Déu de Esplugues
(Barcelona) ha querido dedicar sus II Jornadas Nacionales de Comités de Etica
a este tema.

Durante dos dias se han debatido aspectos que intentaban abordar, por lo menos, las

17 diferentes lineas entre las que se consideraba deberfa circunscribirse el concepto de
calidad de vida. Desde la reflexion filoséfica, antropoldgica, teolgica, asi como desde las
vertientes asistenciales, y de la influencia que la propia sociedad ejerce en el disefio del
mismo. No era ficil la tarea; no puede serlo. Estamos ante un concepto en constante
evolucién, sumamente influenciable por todos los flancos, imposible de definirse de forma
total. Pero, al menos, se pretendia —repetimos— poner sobre la mesa todos los factores que
lo constituyen y, a la vez, son susceptibles de modificarlo.

el tema es arduo, resulta especialmente espinoso para un Comité de Etica Asistencial
\J'—como el organizador— que ha de moverse en el dmbito de los inicios de la vida y sus
primeros afios. Alld donde ni el sujeto es capaz de transmitirnos los valores que dan mds o
menos calidad de vida a su existencia, alld donde habitualmente han de ser «otros» quienes
decidan sobre ellos.

| ABOR HOSPITALARIA cree honestamente hacer un buen servicio a sus lectores
!_~haciéndoles llegar el material allf expuesto y debatido. Consciente de que no cierra
debate alguno. Pero consciente también de aportar un material digno para constituirse en un
elemento de reflexion sobre un tema tan importante como el que nos ocupa.
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A modo

e introducciéon

os dias 10 y 11 de marzo pasado se celebraron las
11 Jornadas Nacionales de Comités de Etica Asistencial

en el Centro de Convenciones de «La Caixa» en Barcelona,
bajo el lema «Calidad de vida y decisiones asistenciales».
La organizacién corria a cargo del Hospital Sant Joan
de Déu, en concreto del P. Francesc Abel, presidente
del Comité de Etica Asistencial del propio Hospital; del
Hno. Benjamin Pamplona, superior de la comunidad
del Hospital; del Prof. Rafael Jiménez, catedrdtico
de Pediatria y director de los Servicios de Pediatria
de la Unidad Integrada Clinic-Sant Joan de Déu-Maternitat;
de la Dra. Marisa Serra, coordinadora del Comité
de Etica del Hospital; del Hno. Miguel Martin Rodrigo,
director de esta revista y superior
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de la comunidad Sant Joan de Déu-Serveis Socials y de M.* Lluisa Claramunt,
enfermera de la Unidad de Cuidados Intensivos del Hospital y miembro
del Comité de Etica.

E ntre los objetivos de los organizadores se pueden destacar la profundizacién
sobre el concepto de calidad de vida y su influencia en la toma de decisiones
y repercusiones sociales; la dimensién antropoldgica; la calidad de vida desde

el punto de vista de la ética civil y cristiana y entre la objetividad y subjetividad
y. por tltimo, su repercusion sobre la terapéutica e investigacion.

]'_Jas Jornadas se desarrollaron en tres fases: una primera mediante
intervenciones magistrales seguidas de coloquio en las que se trataron

los principales aspectos de la calidad de vida; una segunda, basada en dos mesas
redondas sobre la relacién de la calidad de vida con la sociedad y las decisiones
asistenciales y una tercera donde se desarroll6 una sesion de Comité

de Etica Asistencial.

I acto inaugural fue presidido por el Dr. Eduard Rius, Conseller de Sanitat

1 Seguretat Social y el Hno. Pascual Piles, Superior General de la Orden
Hospitalaria de San Juan de Dios, a los que acompanaban el Superior Provincial,
Hno. Jesus Etayo y el gerente del Hospital Sant Joan de Déu,
Dr. Josep Ganduxé.

la clausura de las jornadas corri6 a cargo del Dr. Francesc Abel,
presidente del Comité de Etica; el Hno. Benjamin Pamplona, superior
del Hospital y el Dr. Jaume Pérez Payarols, director médico del centro,
que agradecieron la asistencia de los mds de 100 participantes a las Jornadas.

BBOR HOSPITALARIA, testigo directo de la organizacion y del desarrollo

de estas II Jornadas, quiere ofrecer a sus lectores el trabajo realizado durante
esos dias, considerado de gran ayuda para los que dedicais vuestro

trabajo o pertenecéis a un comité de ética asistencial. Tal y como se comprometi6
la organizacion con los asistentes a las Jornadas, recogemos en nuestra revista
todas las ponencias y las reflexiones de las dos mesas redondas. Esperamos

que os sea de utilidad.
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Discurso de apertura

Hno. Pascual Piles

U n saludo a nombre de la Orden y de San Juan de Dios

a todos los participantes en estas II Jornadas Nacionales
de Comité de Etica Asistencial que promovidas por el Hospital
de Sant Joan de Déu se celebran en esta querida ciudad

de Barcelona.

E _‘{‘ stoy contento de encontrarme
4 con todos vosotros.

N os congrega a todos el deseo de reflexionar sobre aspectos
: inherentes a nuestra vocacién-profesion para mejor servir
a la persona en sus situaciones de vulnerabilidad. Queremos
realmente ofrecerle calidad de vida.

5 | sta reflexion la queremos hacer desde la profundizacion del

ser personal, iluminados por el Evangelio, los principios
del Magisterio de la Iglesia y por los aportes de la Teologia

N® 256 » LaBOR HospiTaLARIA |59 |



y de las Ciencias humanas, tratando de responder asf, como miembros de los Comités
de Etica Asistencial o como personas que quieren dar una respuesta €tica a la
Asistencia, en un momento en que nuestra sociedad nos estd planteando tantos retos
en el abordaje de las decisiones propias para nacer, vivir y morir con dignidad,

para poder tener calidad de vida siempre.

I o queremos hacer respetando siempre la ética de cada individuo, lo queremos hacer

desde el ser de una Institucion confesional catdlica, creo que implicada de lleno en
los temas de la vulnerabilidad de las personas, que ha promovido los Comités de Etica
Asistencial con el fin de enriquecer la dimensién ética del proyecto asistencial de la
s | Orden, con el fin de ayudar con los criterios de los Comités de Etica en la toma de las
decisiones en los casos que en la misma Asistencia existen, con el fin de crear
protocolos de actuacion con lineas basicas que ayuden en el tratamiento de situaciones
semejantes o con las mismas patologias, con el fin de crear una cultura ética en todos
los profesionales que componen la Institucién, teniendo siempre presente el respeto a la
s , identidad de cada uno pero poniendo el acento en la ética de nuestro proyecto

|

asistencial.

I E stamos viviendo en una sociedad muy plural, en la que afloran constantemente los
problemas inherentes al nacer, al vivir y al morir con dignidad.

ueremos con nuestra reflexion y con nuestra praxis entrar de lleno en los

Q problemas que en estas situaciones las personas plantean. Queremos hacerlo
con una criteriologfa propia, desde lo que nosotros calificamos el estilo de San Juan
de Dios, queremos desde los criterios de nuestros Comités Asistenciales iluminar

1 las decisiones €ticas que con respecto a la calidad de vida, las personas, sus tutores,
desde su libertad realizan, sin paternalismos, pero asumiendo la responsabilidad que
nuestra vocacion institucional tiene en este campo como una respuesta de Iglesia
que quiere estar siempre con los que mds lo necesitan y trata de acompafiar siempre
las situaciones dificiles de las mismas.

1 contenido de las reflexiones de las Jornadas me parece muy
interesante. Muy interesante por los temas y por las vertientes desde
las cuales van a ser abordadas. Es imprescindible que tratemos de clarificar de
qué estamos hablando cuando hablamos de calidad de vida. Nos encontramos
con la paradoja de que con los mismos términos se presentan contenidos
i, diferentes. Ocurre también en el tema de la calidad de vida. No se si podremos
definir de forma precisa de qué se trata, pero pienso que las reflexiones que vamos
a tener esta mafiana nos van a dar muchos puntos de reflexion y al mismo
k tiempo muchos criterios que nos ayudardn en la posibilidad
de situarnos en el tema.

encuadre, tanto la perspectiva de la ética civil como ley positiva, como la de la
ética cristiana basada en la ley natural erigida como principio de vida en el Evangelio
e iluminada por la perspectiva del Magisterio y de la reflexion de los te6logos, nos
dardn base para que nosotros reafirmemos nuestros principios €ticos o tengamos
; la posibilidad de revisarlos desde la luz que nos van a presentar. La calidad de los

‘ F l ‘anto el concepto que analicemos y los fundamentos antropolégicos en los que se

o N2 256 » LABOR HOSPITALARIA



DISCURSO DE APERTURA

ponentes, probada abundantemente, me dan la certeza de que va a ser una aportacion
eminentemente enriquecedora.

onsidero muy acertada también la reflexion sobre la calidad de vida entre la
C objetividad e intersubjetividad. Tenemos que realizar un trabajo siempre en la
bisqueda de la objetividad, de la verdad, que tiene su fundamento en la realidad.
Bisqueda iluminada por los nuevos conocimientos que la ciencia nos ofrece y que nos
permite actuar con mayor objetividad. Bisqueda que sin ser situacionista no puede ,
dejar de integrar la situacién en la que se encuentra en cada momento el ser personal y
que tiene que iluminar la subjetividad, la intersubjetividad.

e aqui el que en el programa haydis previsto el andlisis de casos clinicos |
D concretos y el abordaje de calidad de vida en el ser de la sociedad, desde diversas
perspectivas que constituyen el dmbito. en el que es protagonista el ser personal, |
la misma sociedad. |

s habéis propuesto el realizarlo desde las perspectivas que desde el hospital de

San Juan de Dios se trabaja y desde los departamentos que lo definen intentando
iluminar el uso de recursos disponibles, no desde la futilidad sino desde la seriedad
€tica, que intenta poner al servicio de la vida todo cuanto da calidad de vida, pero |
dejando lo fiitil, que elimina el encarnizamiento terapéutico, haciendo un servicio a la k
calidad de la vida desde la calidad de la muerte.

G racias a los organizadores de estas jornadas. Nos dardn luz en un tema apasionante
en el que como creyentes o como personas de buena voluntad. profesionales que
trabajan en la asistencia quieren responder a los retos de la modernidad en el campo de
la calidad de vida asistencial.

M 1 agradecimiento como Institucién especialmente al P. Francisco Abel por su
respuesta siempre concienzuda, de calidad en el campo ético. por el que ha sido
reconocido e integrado en la Academia de la Medicina de Catalunya y al que la Orden,
especialmente en Catalunya tanto le debe. Gracias por el aporte del Instituto Borja en
este campo, con el que desde tiempo la Orden estd colaborando y que dfa a dia estrecha
los lazos de esta colaboracion.

ue tengamos un buen trabajo y que el Sefor, desde la sabidurfa de su Espiritu
ilumine siempre nuestra deseo de realizar la asistencia con una integridad ética.
con gran calidad.

.35 todos
muy buen trabajo.

i
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IT JornADAS NACIONALES

* COMITES DE EicA ASISTENCIAL

BARCELONA, 10-11 MARZO 2000

| & PONENCIAS

. | _
it '.Sant Joan de Déu

“ BARCELONA

Hospital Universitari de la U.B.
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Calidad de Vida:
Concepto y Fundamentos

Antropolégicos

FRANCESC TORRALB/}
ROSELLO

Profesor de Filosofia

de la Universidad Ramon Llull
(Barcelona)

Miembro colaborador del Institut
Borja de Bioética

(Sant Cugat del Valles)
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E! objetivo fundamental de esta exposicién
consiste en analizar las distintas
aproximaciones al concepto de calidad

de vida y desarrollar el punto de vista de la
Antropologia Filoséfica al respecto. Lo

que se propone el autor con este trabajo
consiste, al fin y al cabo, en ensanchar

el concepto de calidad de vida del marco
estrictamente biomédico y socioeconémico
y abrirlo al Gmbito de la antropologia.

Al final de la exposicién, el autor propone
un concepto alternativo: el de calidad

de existencia que tiene un sentido mucho
mas amplio desde el punto de vista
semantico e inftegra el aspecto afectivo,
biogrdfico y metafisico del ser humano.

»



CALIDAD DE VIDA: CONCEPTO Y FUNDAMENTOS ANTROPOLOGICOS

APROXIMACIONES DISCIPLINARES

e lo que se trata, en esta exposicion, es de analizar el

ﬂ_ﬂxf’concepto de calidad de vida desde la perspectiva
antropoldgica. Resulta evidente que el término calidad
de vida puede ser utilizado desde distintas perspectivas y
no siempre se relaciona con el mismo significado, sino
que difiere substancialmente seglin contextos y dis-
ciplinas. Este aspecto polisémico del concepto calidad
de vida es, por un lado, de una enorme riqueza, pero, por
otro lado, plantea graves dificultades, especialmente en
el proceso de argumentacién clinica y de toma de deci-
siones éticas. Para decirlo con la expresion de F. De Sau-
ssure, estamos frente a un significante (calidad de vida)
que tiene distintos significados.

Cuando se utiliza la expresion calidad de vida para
tomar una decision en torno a la terapia que se debe se-
guir en un paciente o bien que no se debe llevar a cabo,
el contenido que se da a este término puede hacer tamba-
lear la decision en un sentido u otro. Segin como se
comprenda lo que es calidad de vida, la decisién puede
tomar un cariz o puede tomar otro, aunque, como es evi-
dente, ademads de este factor, influyen muchos otros.

Resulta fundamental, aclarar en qué consiste este con-
cepto y para ello es necesario precisar los distintos en-
foques y sistematizarlos. Pero no sélo eso, también es
fundamental llevar a cabo una critica fenomenoléGgica de
los prejuicios y de los reduccionismos que puede acarre-
ar dicho concepto. En determinados contextos, por
ejemplo, el uso del concepto calidad de vida resulta muy
incomodo e inclusive ofensivo y ello se debe, funda-
mentalmente, a una precomprension reduccionista o
simplista del término en cuestién. Por ello, no sélo es
fundamental analizar las distintas aportaciones al con-
cepto de calidad de vida, sino también los posibles re-
duccionismos cuando estas visiones se absolutizan y
pierden de vista la complejidad de la estructura humana
y sus miiltiples dimensiones.

En esta exposicion, trataremos de desarrollar, funda-
mentalmente, la perspectiva antropoldgica, es decir, el
punto de vista antropolégico de la calidad de vida. Des-
de la Antropologia Filoséfica, el concepto de calidad y
el concepto de vida adquieren un significado cualitativa-
mente distinto del que puede comprenderse desde la vi-
sion médica, juridica o teoldgica, por ejemplo. Por otro
lado, no existe una dnica Antropologia Filoséfica, sino
distintos enfoques filoséficos sobre el ser humano. Ello
significa que la perspectiva de andlisis que aqui se va a
desarrollar no representa, en abstracto, la perspectiva an-
tropoldgica, sino una perspectiva antropoldgica que,
como cualquier otra, tiene sus virtudes y sus defectos.
Dicho de otro modo, trataremos de acercarnos al con-
cepto de calidad de vida desde una determinada pers-
pectiva antropoldgica, cuyos fundamentos hemos desa-
rrollado en otro lugar'.

L. Cf. Antropologia del cuidar, IBB-Mapfre, Madrid, 1998.

Penetrar en esta dimension puede ser un ejercicio inte-
resante, especialmente para el profesional sanitario, para
darse cuenta de la riqueza del concepto y para ensanchar,
si cabe, la seméntica de este término que, facilmente, se
reduce a términos objetivos y biomédicos. El enfoque
antropoldgico, como todo enfoque, tiene sus virtudes y
sus unilateralidades, pero no puede olvidarse en un and-
lisis exhaustivo y pluridisciplinar de esta cuestién. Debe-
rd corregirse, adaptarse y transformarse a partir del did-
logo y la aportacién de los otros puntos de vista.

Se pueden distinguir, al menos, las siguientes aproxi-
maciones al concepto de calidad de vida: la aproximacién
médica, la socio-econdmica, la psicoldgica, la ecolégica,
la cultural, la tecnolGgica, la filoséfica y la teoldgica.

APROXIMACION MEDICA

1 concepto de calidad de vida se utiliza, con mucha

frecuencia, en el 4mbito médico y, por lo general,
sirve como argumento para desarrollar o dejar de de-
sarrollar una determinada terapia. No sélo en el dmbito
del tratamiento se utiliza con frecuencia el citado con-
cepto, sino también en la elaboracién del diagndstico.
Cuando el médico presupone que determinadas inter-
venciones irdn en detrimento de la calidad de vida del
paciente, entonces dichas intervenciones, por el prin-
cipio de no maleficencia, deben ponerse entre parén-
tesis. Y, por otro lado, cuando el médico se da cuenta que
determinadas intervenciones no van a mejorar la calidad
de vida del paciente, entonces debe interrogarse sobre el
sentido y la razén de ser de dichas intervenciones.

Al fin y al cabo, el concepto de calidad de vida, en
este dmbito, se utiliza para detectar la razén y el sentido
de una intervencién y para determinar su futilidad o su
utilidad. En este sentido, se afirma que una intervencién
es fiitil cuando el desarrollo de la misma produce altera-
ciones negativas de distinto orden y ademds no sirve
para mejorar la calidad de vida del paciente en cuestion.
Cuando, por otro lado, se detecta que la intervencién
puede mejorar la calidad de vida del paciente, entonces
debe intervenirse. Desde esta perspectiva, la calidad de
vida se mide fundamentalmente a partir del estado pato-
l16gico de la persona y se hace hincapié€ en los rasgos y
las constantes vitales de la corporeidad del paciente.

«Desde esta perspectiva —afirma F. Abel— el con-
cepto “calidad de vida” se refiere a las condiciones bio-
fisioldgicas y sociales que da lugar a una vida auténoma
y humana: conocer, hablar, moverse» >,

En efecto, desde este enfoque, lo que se debe medir
son los efectos de la intervencién y la beneficencia para
el paciente. Al fin y al cabo, lo que mueve a un médico a

2. F. ABEL, Dificultad del concepto «calidad de vida», en Bioéti-
ca & Debat 11 (1997) 10.
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obrar cuando trata con su paciente consiste en velar por
las condiciones de orden biofisiol6gico y social para el
desarrollo de una vida auténoma y humana.

APROXIMACION SOCIO-ECONOMICA

1 concepto de calidad de vida tiene connotaciones

de orden social y de orden econémico. De hecho, el
desarrollo 6ptimo de la vida humana requiere de unas
determinadas condiciones de orden social y econémico.
Precisamente porque el ser humano es un animal indi-
gente, requiere, para su desarrollo integral, satisfacer
unas necesidades de tipo material. La calidad de vida de
una persona holisticamente considerada, no puede redu-
cirse, ni mucho menos, a su status econémico o social,
pero las condiciones de orden material son fundamenta-
les para el desarrollo total del ser humano.

Desde esta perspectiva, se analizan los minimos re-
quisitos para el desarrollo de la vida humana desde un
punto de vista objetivo y cuantitativo. A partir de aqui, se
definen los grupos vulnerables como aquéllos que care-
cen de las minimas condiciones sociales y econémicas
para su desarrollo como seres humanos.

APROXIMACION PSICOLOGICA

E calidad de vida de un ser humano estd muy relacio-
nada con su orden en la vida psiquica, es decir, con
su armonfa interior, comportamental y actitudinal. Des-
de la perspectiva psicolégica, se analiza la calidad de
vida en términos de salud mental, de coherencia acti-
tudinal y de equilibrio interior. Resulta evidente que
determinadas enfermedades de orden psicologico y psi-
quidtrico minusvaloran extraordinariamente el modus
vivendi'y el modus operandi de la persona afectada, pero
la calidad de vida no s6lo tiene que ver con estas enfer-
medades tipificadas, sino con desequilibrios y tensiones
en la vida psiquica que pueden estar muy relacionados
con la forma de vida y la circunstancia ambiental.

Velar por la calidad de vida, desde esta perspectiva,
significa tratar de curar y de cuidar la estructura psiqui-
ca del ser humano para asegurar su desarrollo auténomo
y libre. Sin embargo, los barémetros de calidad de vida
desde la perspectiva psicolgica son miltiples y esto
significa que no existe, ni puede existir, por otro lado, un
barémetro tinico para analizar la calidad de vida psicol4-
gica de un ser humano, sino que depende extraordinaria-
mente de los mecanismos de andlisis.

APROXIMACION ECOLOGICA
O MEDIOAMBIENTAL

I a calidad de vida de una persona tiene mucho que ver
con el entorno medioambiental en el que vive. Des-
de el sentido comiin, se pueden distinguir entornos hu-
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manos y entornos inhumanos, entornos que dignifican al
ser humano y entornos que destruyen la vida humana,
En un entorno inhumano resulta muy dificil gozar de ca-
lidad de vida, porque el entorno, la circunstancia am-
biental influye decisivamente en los modos de obrar y de
actuar.

El ser humano, para garantizar su calidad de vida, re-
quiere de un entorno acogedor y amable, de un 4mbito
civico y natural donde poder manifestarse y expresarse
tal y como es. La calidad de vida, desde la perspectiva
ecoldgica, se focaliza en la idea de entorno natural. Des-
de este enfoque, se investigan las condiciones 6ptimas
para el desarrollo de la persona humana y sus multiples
dimensiones. Resulta evidente que existe una intima re-
lacion entre la exterioridad y la interioridad y por ello
desde el pensamiento verde se pone de manifiesto la ne-
cesidad de cuidar de la exterioridad para asegurar un
equilibrio interno en la persona®,

Desde este dngulo disciplinar que tltimamente estd
experimentando un gran salto hacia adelante, la calidad
de vida de la persona cambia radicalmente si la persona
vive en una zona urbana o rural, masificada o comunita-
ria. La calidad de vida en las grandes metrépolis, desde
este enfoque, estd en una situacién muy critica*,

APROXIMACION CULTURAL

E Xiste una intima relacién entre el concepto de salud
y el concepto de cultura’ e igualmente existe un in-
timo vinculo entre la nocién de calidad de vida y de cul-
tura. De hecho, el modo de comprender la vida humana

3. Cf. A. DOBSON, Pensamiento Verde: una antologia, Trotta,
Madrid, 2000.

4. Sobre esta cuestion: L. DUCH, Liums i ombres de la ciutat, Pu-
blicacions de I'Abadia de Montserrat, Barcelona, 2000, Dice: «Dels
grecs engd, hom ha insistit en el fet que la qualitat de vida, a causa de
la irrenunciable constitucié espaciotemporal de 1'ésser huma, depen
en un grau molt elevat de la qualitat de I'espai i del temps piiblics i pri-
vats, en els quals i per mitja dels quals va configurant-se la seva per-
sonalitat. La destruccié exterior de I'espai i del temps urbans i campe-
rols té com a conseqiiéncia inevitable —i al seu torn, n'és també la
causa— la destruccié inferior dels individus i dels grups humans»
(op. Cit., pp. 31-32). En otro lugar, dice (p. 191): «La qualitat del pai-
satge (sobretot, de l'urba) té molt a veure amb la qualitat de les rela-
cions humanes, perque, en realitat, el paisatge, d'una manera molt es-
pecial, el jardf, és el lloc on, de debo, (€ lloc el dialeg de 'home amb
la natura, sense que hi intervingui la idea d'utilitat i, molt menys en-
cara, la d'explotacié»,

5. Sobre esta cuestion: L. DUCH, Salut i simbol, Publicacions de
I'Abadia de Montserrat, Barcelona, 1999,
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difiere segiin una cultura u otra. Lo mismo ocurre con la
nocién de calidad de vida. Lo que, en nuestra cultura oc-
cidental puede considerarse una excelente calidad de
vida, en otra cultura, del sur, por ejemplo, se considera lo
contrario, un déficit extraordinario de calidad de vida®.

La nocidn de calidad de vida, en el caso de la especie
humana, tiene un significado ineludiblemente cultural,

porque el ser humano, en tanto que animal cultural, in-

terpreta su estado animico y corporal desde un determi-
nado universo de simbolos y de creencias que difiere
segtin contextos y tiempos. Desde esta perspectiva disci-
plinar, resulta imposible universalizar el concepto de ca-
lidad de vida, porque segtin los distintos universos cul-
turales se obtiene un significado u otro.

APROXIMACION TECNOLOGICA

E relacion que establecemos con el artefacto técnico
(con el coche, con el ordenador, con el teléfono mé-
vil...) tiene mucho que ver con nuestra calidad de vida.
En el seno de un universo tecnoldgico, la calidad de vida
del ser humano no puede desvincularse del factor recno-
logia, sino que debe considerarse seriamente qué tipo de
relacion establece con el artefacto y con qué fines.

Desde la perspectiva tecnologica, la calidad de vida
tiene mucha relacion con el desarrollo de la tecnologia,
aunque, como posteriormente veremos de la mano de D.
Callahan, este tipo de planteamiento puede incurrir en
una grave falacia. Desde nuestra perspectiva, el factor
tecnoldgico, en si mismo, puede potenciar la calidad de
vida de las personas, pero también pueden obstaculizar-
la gravemente. Lo fundamental consiste en discernir el
uso del artefacto y la finalidad con la que se utiliza.

De hecho, el encarnizamiento terapéutico que puede
sufrir un paciente tiene mucho que ver con el artefacto.
La tecnologia, en si mismo, puede mejorar o empeorar la
calidad de vida de una persona, depende de su uso. Por
otro lado, la protesis artificial que sustituye la pierna de
una mujer, ello le permite gozar de una calidad de vida
que no tendria en ausencia de este artilugio técnico.
Cuando la tecnologfa estd al servicio de lo humano y de
su desarrollo, entonces puede decirse con certeza que
ayuda a potenciar la calidad de vida, mientras que cuan-
do sucede lo contrario, cuando lo humano se somete al
poder de lo tecnolégico, entonces la calidad de vida pue-
de verse muy alterada e inclusive desdefiada.

6. Asilo expresa A. W. MUSSCHENGA en Salute e qualita della vita
sono culturalmente relative?, en VV.AA., Il contesto culturale dell'eti-
ca della vita, Armando Editore, Roma, 1994, pp. 37-38: «Salute e qua-
lita della vita sono in un certo senso dipendenti dal contesto e dalla cul-
tura. Van der Steen e Thung mostrando la dipendeza dal contesto dei
valori di riferimento delle funzioni fisiologiche. L'impatto delle malat-
tie sulla salute pud anche dipendere dalle condizioni ambientali.

1o ho definito la salute come abilita fisica e psichica a soddisfare i bi-
sogni fondamentali per un normale funzionamento in relazione ai ruoli
sociali di competenza. Questi ruoli sono definiti socioculturalmente.»

APROXIMACION FILOSOFICA

«Para el filésofo de corte metafisico —dice M. Cu-
yas— la calidad es un atributo predicado de algo o alguien
y connota un aprecio mayor o menor. Se refiere a una con-
dicién o modo de ser, que puede darse o no darse en el su-
Jjeto al que se le atribuye. Pero, si es considerado un atri-
buto esencial, es decir: calidad inherente al ser mismo del
que se predica “calidad de vida”, entonces calidad de vida
equivale a valor o dignidad del mismo ser» .

La cuestién de la vida resulta ser uno de los temas
fundamentales del debate filoséfico. Cuando el filgsofo
se asoma a la nocion de vida, no la comprende desde una
perspectiva fisiolégica, y menos atin econdmica o social,
sino desde un enfoque metafisico. Lo que se pregunta el
filésofo no es el como de la vida humana, sino el para
qué de la misma, es decir, su sentido. Desde esta pers-
pectiva, un ser humano tiene calidad de vida cuando
vive su vida con sentido. Por otro lado, cuando vive su
vida sin sentido, sin humor, sin fuerza, sin esperanza o
estd completamente hundido en el absurdo, dificilmente
puede tener calidad de vida.

Desde esta perspectiva, el andlisis del concepto de ca-
lidad de vida adquiere un hondo significado metafisico e
inclusive trascendente. Lo que se trata de explorar es
precisamente lo que garantiza una vida de calidad y ello,
en el plano filoséfico, estd estrechamente vinculado a la
nocidn de sentido que posteriormente retomaremos.

APROXIMACION TEOLOGICA

Desde la perspectiva teoldgica, la vida humana no
es una casualidad de la materia, sino don de Dios,
es decir, manifestacion gratuita del Dios Creador. Desde
esta perspectiva, la vida humana no sélo tiene un destino
inmanente, sino que tiene inscrita una teleologia tras-
cendente, aunque el mismo ser humano sea inconsciente
de ello. Ha sido creado por Dios y su fin estd en el mis-
mo Dios.

«En la préctica totalidad de las religiones historicas
—afirma D. Gracia— la vida se contempla como un don
de Dios, y por tanto como algo sagrado, santo, contra lo
que no se puede atentar so pena de enfrentarse a Dios.
Esto es particularmente claro en la tradicion religiosa
que mas ha influido en nuestra cultura occidental, la pro-
pia del pueblo de Israel. La tradicién biblica eleva a la
categoria madxima, la de gracia de Dios o don sagrado.
La vida es un valor religioso primordial y prioritario» *.

La perspectiva teolégica se funda en una experiencia
de fe y no en una evidencia de tipo intelectual o empiri-

7. Citado por F. ABEL en Dificultad del concepto «calidad de
vidaw, art. Cit. g
8. D. GRACIA, Etica de la calidad de vida, p. 20.
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co, sin embargo, su aportacién en el debate en torno a
la calidad de vida es fundamental y, en algunos contex-
tos, como el norteamericano, ha tenido un influjo deci-
sivo.

Decir que la vida humana es don de Dios no significa
afirmar que tiene un valor absoluto. En el universo jude-
ocristiano, lo tnico absoluto es Dios y la vida humana,
en tanto que expresion y manifestacion de Dios, debe ser
objeto de respeto, de atencién y de amor y jamds puede
ser utilizada tinicamente y exclusivamente como un ob-
jeto. Sin embargo, la vida humana no es un valor abso-
luto en si mismo, sino que, de hecho, uno mismo puede,
si conviene, ponerla entre paréntesis por otro valor mds
trascendental. En la historia de Occidente, se detectan
multiples casos de personas que han dado su vida para
que pudieran vivir otros seres humanos.

«La vida —sostiene F. Abel— es concebida como
don y como tarea a realizar. Como don, comprende la
existencia temporal y el destino eterno: es inconmesura-
ble e irrenunciable. No podemos decidir nunca sobre la
vida rgﬂsma por razén de su calidad: no somos duefios de
ellax»”,

LA CUESTION DE LOS REDUCCIONISMOS

E ste conjunto de perspectivas y de enfoques no ago-
tan la complejidad semdntica de la expresion cali-
dad de vida, pero si aporta materiales decisivos para una
comprension exhaustiva del problema que nos incumbe.
De hecho, lo que es la calidad de vida s6lo puede explo-
rarse desde la suma integrada de estas distintas miradas.
El problema se produce cuando una de estas perspecti-
vas se absolutiza y pierde de vista su perspectiva convir-
tiéndose en la perspectiva de andlisis. Entonces se incu-
rre en lo que denominamos reduccionismo.

La mirada social o econémica en torno al concepto de
calidad de vida en si misma considerada no constituye

9. F. ABEL, Dificultad del concepto de «calidad de vida», art. Cit.
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ningtin reduccionismo, pero cuando esta mirada se con-
vierte en el Unico criterio o barémetro para analizar la
calidad de vida de las personas, entonces se incurre en
un grave reduccionismo, en este caso, de tipo social y
econdémico, pero que puede extenderse a las otras pers-
pectivas cuando sucumben al mismo proceso.

Esta tendencia al reduccionismo, sélo puede soslayar-
se desde el didlogo interdisciplinar, pero ello plantea
otra dificultad, a saber, el problema de los idiolectos de
cada disciplina.

TENSIONES ENTRE
LAS DISTINTAS APROXIMACIONES.
EL PROBLEMA GRAMATICAL

P ara salvar esta dificultad a la que aludiamos mas
arriba, resulta basica la tarea de construir una gra-
matica comtin en las ciencias de la salud. Sélo es posible
solventar las incomprensiones, los prejuicios, los t6-
picos y estereotipos que se derivan del encuentro in-
terdisciplinar, si se hace el esfuerzo comiin de hallar len-
guajes comunes, lenguajes significativos para todos. En
esta tarea, consideramos que la Antropologia Filoséfica
puede jugar un rol decisivo.

Un ejemplo evidente de la incomprensién que se pro-
duce en el tema de la calidad de vida lo expresa F. Abel
en estos términos:

«El hecho de que haya existido una experiencia nazi
y que el término pueda equipararse a utilidad social no
Justifica la reduccién del término a este significado. Sig-
nificado, bueno es decirlo, con el que puede sintonizar
con mayor facilidad un filésofo relativistas» '°,

Alude, de este modo, a la recepcion alarmista de este
concepto en algunos contextos teolégicos ultraconserva-
dores, donde fdcilmente se asocia este término a expe-
riencias histéricas de amargo recuerdo.

Velar por la calidad de vida de las personas constitu-
ye, al fin y al cabo, un imperativo ético que se despren-
de directamente del principio de beneficencia. Lo que
debe buscar el médico es el bien del paciente y el bien
del paciente, integralmente considerado. Ello tiene mu-
cho que ver con su calidad total de vida. La ponderacién
de esta calidad de vida resulta ser un tema espinoso y di-
ficil, pero no debe asociarse automdticamente a la idea
de que hay vidas sin valor tal y como, a menudo, apare-
ce en la discusion.

Desde la perspectiva teolégica, toda vida humana, ab-
solutamente foda, tiene un valor intrinseco, como expre-
sion de Dios que es. A través de ella el ser humano es ca-
paz de desarrollarse y de construir personalmente.
Precisamente por eso es necesario conservarla, proteger-
la y velar por su calidad.

10. F. ABEL, Art. Cit., p. 11.
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UNA NOCION POLISEMICA

VISION OBJETIVA Y SUBJETIVA

demads de estos distintos enfoques disciplinares que
/A hemos expuesto mds arriba, cabe distinguir una vi-

sién objetiva y una vision subjetiva de calidad de vida. |

Ambas visiones no siempre coinciden y se refieren a ex-
periencias distintas. Puede ocurrir que uno se sienta, ani-
mica y subjetivamente, muy sano y, que de veras, lo esté.
Pero no siempre se da esta correspondencia.

Los barémetros para medir la calidad de vida objetiva-
mente siempre esconden prejuicios y preconcepciones de
orden cultural y social y por ello resulta tan dificil de de-
terminar lo que es, en si misma, la calidad de vida. Des-
de una perspectiva biomédica puede alcanzarse una cier-
ta vision objetiva de la calidad de una corporeidad, pero
la calidad de vida debe integrar muchos otros factores.

No siempre hay una correlacién entre la calidad de
vida que uno percibe subjetivamente y la calidad de vida
que uno comprende objetivamente. De hecho, uno pue-
de sentirse perfectamente sano y, sin embargo, padecer
una enfermedad que erosiona gravemente su organismo.
A trayés del saber médico, uno se puede acercar con ga-
rantias de objetividad a la calidad de vida fisiolégica u
orgdnica de un ser humano, pero su estado animico es
algo muy subjetivo. Por otro lado, hay seres humanos
que se sienten malos, que afirman carecer de calidad de
vida y, sin embargo, desde una perspectiva biomédica,
su calidad de vida fisioldgica es dptima.

No existe, pues, una correlacion légica entre el modo
de percibir subjetivamente la calidad de vida y el modo
objetivo de describirla. Ello tiene efectos en la toma de
decisiones clinicas, pues lo que desde un punto de vista
biomédico debe desarrollarse, no siempre coincide con
lo que el paciente siente subjetivamente. Este cruce en-
tre la dimensién objetiva y la dimensién subjetiva es
muy notable en la problematica de la calidad de vida. El
médico, por el principio de beneficencia, debe buscar el
bien en el paciente, pero el paciente puede percibir sub-
Jetivamente que aquella intervencion no le beneficia. En
este caso, se impone, como tnica férmula de resolucion
el didlogo abierto y honesto entre profesional y paciente
afectado.

LO CUANTITATIVO Y LO CUALITATIVO

Uno de los grandes problemas que se plantea en el
tema de la calidad de vida radica en el modo de me-
dicién, es decir, en el sistema para evaluarla objetiva-
mente. Por un lado, resulta fundamental hallar un crite-
rio 0 patr6n de medicién objetivo que permita analizar, a
partir de un sistema de ftems, la situacién de una perso-
na o de un grupo, para, posteriormente, tomar medidas
objetivas para paliar las necesidades que agravian la ca-

lidad de vida de dichas personas o colectivos, en el caso
que fuere asi. Pero, por otro lado, es fundamental some-
ter a critica los distintos barémetros de medicion, pues
generalmente albergan algiin prejuicio o tépico que no
permite acercarse globalmente a la idea de calidad de
vida.

La empresa de medir, de evaluar, de calcular y de pla-
nificar constituyen tareas propiamente humanas y en el
caso de la calidad de vida tienen que llevarse a cabo, a
pesar de que los sistemas de medicién pueden resultar
erroneos. Para superar los sesgos que puede tener todo
sistema de medicion, debemos tratar de hallar puntos de
encuentro. La tarea de medir adecuadamente tiene efec-
tos en la distribucién de los recursos. Distribuir con jus-
ticia significa dar a cada cual segiin sus necesidades,
pero ello s6lo es posible si se pueden detectar objetiva-
mente dichas necesidades diferenciales de cada cual.
Para evitar discriminaciones e injusticias en la asistencia
sanitaria, es fundamental precisar lo mds exactamente
posible la calidad de vida real de la persona afectada. Sin
embargo, no todo lo que atane a la calidad de vida de una
persona puede medirse cuantitativamente.

En este debate, se plantea la confrontacion entre el
modelo cualitativo y el modelo cuantitativo. De hecho,
hay factores de la vida humana que no pueden cuantifi-
carse. La experiencia del sentido o de la ausencia de sen-
tido, por ejemplo, no puede medirse numéricamente. El
afecto de los otros, el reconocimiento social o la viven-
cia subjetiva del tiempo son factores que tampoco pue-
den cuantificarse numéricamente y que, por otro lado,
tienen mucho que ver con la calidad de vida de la perso-
na humana. Velar por la calidad de vida integral del ser
humano requiere atender a sus aspectos cuantitativos,
pero también a sus aspectos cualitativos.

En este debate, no se trata de optar por lo cuantitativo
y olvidarse de lo cualitativo, sino todo lo contrario. Se
trata de pensar la calidad de vida en términos cuantitati-
vos y en términos cualitativos y tratar de unificar ambos
criterios, pues sélo asi puede uno forjarse una idea pre-
cisa de lo que es la calidad de vida holisticamente consi-
derada.

VISION DESCRIPTIVA, EVALUATIVA
Y NORMATIVA

En el marco de esta polisemia, D. Gracia distingue
tres usos del término calidad de vida: el uso descrip-
tivo, el evaluativo y el normativo. El andlisis fenomeno-
16gico de estos tres usos resulta muy 1itil para saber de
qué estamos hablando cuando utilizamos la expresion
calidad de vida.

«En este primer nivel, puramente descriptivo —dice
D. Gracia— calidad de vida es sinénimo de vida huma-
na (a diferencia de la vida infrahumana). Asi, la Ameri-
can Medical Association ha utilizado la expresién cali-

N° 256 » LABOR HOSPITALARIA



dad de vida en este sentido meramente descriptivo y mo-
ralmente neutro, para designar la condicién humana del
enfermo, a veces degradada y hasta anulada por el pro-
pio proceso de la enfermedad y por la cada vez mds

compleja y agresiva intervencion en medicina» "',

Se trata, pues, de un uso meramente descriptivo. A
partir de unos determinados items, se segmenta la pobla-
cion y se distingue entre un grupo que goza de calidad de
vida y un grupo que estd carente de ella.

El concepto evaluativo de calidad de vida aporta otro
dato. A partir de la situacién de hecho, se evaltian las ra-
zones de esta diversa calidad de vida entre los grupos
humanos y entre los ciudadanos.

«La calidad de vida —dice D. Gracia— es el resulta-
do de la actuacién de dos tipos de factores, los positivos,
aquellos cuyo crecimiento va seguido de aumento de la
calidad de la vida, como la riqueza econémica, y otros
negativos, por ejemplo la cantidad de poblacion, que si
crecen hacen disminuir la riqueza por persona vy, de al-
guna manera, el bienestar y la calidad de vida» ",

Por dltimo, esta el sentido prescriptivo de calidad de
vida, que no se refiere al ser, sino al deber ser. El primer
sentido, es meramente descriptivo, mientras que €ste (l-
timo concepto trata de definir las lineas maestras de una
existencia con calidad de vida. El lenguaje prescriptivo
es un lenguaje normativo, regulado y que impone crite-
rios de accion en la persona.

«Apoyado en su condicion de indice estadistico de
orden econdémico y social, el término calidad de vida
—dice D. Gracia— tiene otra rigurosamente ética, nor-
mativa, prescriptiva, que permite diferenciar lo bueno de
lo malo, lo que se debe hacer de lo que no se debe hacer,
lo permitido de lo prohibido. La calidad de vida pasa asf
de ser un indice estadistico a convertirse en una “norma
de moralidad™» ",

¢SANTIDAD DE VIDA
VERSUS CALIDAD DE VIDA?

E n el debate bioético norteamericano se introduce
una bipolarizacion entre los defensores de la calidad
de vida (quality of life) y los defensores de la santidad de
la vida (sanctity of life). Desde el punto de vista de la
opinion piblica, esta tension no se desarrolla solamente
en el plano ético, sino también juridico y politico. De he-
cho, el primer sector, apoyéndose en la calidad de vida,
argumenta tesis muy cercanas al grupo social pro-choi-
ce, mientras que el segundo sector, apoyindose en la te-

11, D. GRACIA, Etica de la calidad de vida, Fundacién Santa Ma-
ria, Madrid, 1984, pp. 8-9.

12. D. GRACIA, Etica de la calidad de vida, p. 10.

13. D. GRACIA, Etica de la calidad de vida, p. 18.

@ LABOR HOSPITALARIA » N° 256

sis que la vida humana es sagrada, desarrolla argu-
mentos cercanos a las posturas pro-life.

Este debate resulta estéril y ademds maniqueo. La de-
fensa de la calidad de vida no significa, ni mucho menos,
la negacion de su dimension sagrada y, por otro lado, la
defensa de la santidad de vida, no significa el desprecio a
la calidad de vida. Desde una perspectiva trascendente,
velar por la calidad de vida de las personas constituye
una exigencia moral y esto debe traducirse en una accién
continua y eficaz a favor de la integridad del ser humano.

LAS TRES FALACIAS
SOBRE LA CALIDAD DE VIDA

Callahan, en un texto muy remoto, desarrolla tres

«posibles falacias en torno al concepto de calidad de
vida que pueden ser muy utiles para evitar reduc-
cionismos semdnticos. Estas tres falacias son: la falacia
tecnologica, la de la organizacién y la de la libertad.

La falacia tecnolégica

Desde su perspectiva intelectual que, en este punto,
compartimos, resulta una falacia afirmar que el desarro-
llo tecnolégico de un pais o de una comunidad es direc-
tamente proporcional al desarrollo 6ptimo de la calidad
de vida de las personas. No siempre el desarrollo tecno-
I6gico aumenta la calidad de vida de las personas, sino
que, en muchas ocasiones, puede erosionarla e inclusive
danarla significativamente. La contaminacién de los
rios, el agujero en la capa de ozono, la contaminacién
acustica en las grandes ciudades altera muy negativa-
mente la vida de los ciudadanos y estos fenémenos estdn
intimamente relacionados con el desarrollo tecnolégico.
Por lo tanto, la ecuacién: a mas tecnologia, mds calidad
de vida, resulta, al menos, discutible filoséficamente .

14. Asi lo expresa D. CALLAHAN en The Quality of Life: What
Does it Mean?, en G. DEVINE, That They May Live. Theological Re-
Slections on the Quality of Life, New York, 1972, pp. 6-7: «1) The
technology fallacy. This fallacy can take two forms: a) that technolo-
gical progress insures a higher quality of life, and b) that the hazar-
dous by-products of technological advance can be technologically
overcome. That technological progress does not always insure a hig-
her quality of life can be demonstrated in a visit to an urban slum, an
auto graveyard or Lake Erie. That technology cannot solve all of the
problems which technology creates may be a more debatable proposi-
tion; in most cases, it hasn't had a full opportunity to do so. Yet there
is no special reason for optimism, Many of the changes wrought by
technology affect more that the materialities of people’s lives, They
also affect their inner lives, their personal relationships, and the social
structures of which they are a part. The problems raised in these areas
are often not amenable to technological solutions. More often, not-
hing less than a change in values, a shift in life styles and new social
arrangements will suffice. Technology, widely used, may be of some
assistance in softening the blow of these transitions: rarely can it offer
panaceas. That a machine has created a problem does not mean that
another machine can solve it».
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La falacia de la organizacion

La segunda falacia a la que se refiere D. Callahan
tiene que ver con la organizacién. Por lo general, se re-
laciona el concepto de organizacion con el concepto de
calidad de vida. De hecho, una vida organizada armé-
nicamente puede gozar de una calidad mucho mds nota-
ble que un ser desorganizado. Sin embargo, D. Callahan
sostiene que no siempre existe una correlacion légica
entre organizacién y calidad de vida. En los sistemas to-
talitarios se ha tratado de organizar la vida de los indivi-
duos hasta al milimetro y, sin embargo, la calidad de
vida de estos individuos no podria calificarse, ni mucho
menos, de optima.

La planificacion, en el desarrollo de la vida humana,
constituye un factor clave, pero no siempre garantiza ca-
lidad de vida, pues si la planificacion no integra la varie-
dad de casos individuales y de factores concretos que ha-
cen a cada ser singular y tdnico, entonces puede ser
contraproducente para las personas. De este modo, D.
Callahan pone bajo sospecha la ecuacion: A més organi-
zacién, mas calidad de vida .

La falacia de la libertad

La tercera y tltima falacia que pone a colacion D. Ca-
llahan es la falacia de la libertad. La libertad constituye
un valor central en la cultura occidental moderna y de
hecho cuando uno se da cuenta que su libertad es vulne-
rada, padece gravemente. La ausencia de libertad altera
negativamente la calidad de vida de la persona, porque
todo ser humano, por definicion, desea mostrarse y ex-
presarse a si mismo.

I5. Asilo expresa D. CALLAHAN en art. Cit.: «2) The organization
fallacy. This fallacy takes the form of assuming there are no problems
of modern life which cannot be solved by better organizational or ma-
nagement techniques. This is the fallacy of most totalitarian govern-
ments, which operate on the premise that right-thinking elites who act
with total efficiency in totally rational ways can solve all economic,
political, social and human problems. More mildly, it is the fallacy of
over-zealous planners, even of a democratic sort, who see salvation in
optimal forms of rational organization and planning. That it is a fa-
llacy might be disputed by someone who argued that we have not yet
found the perfect form of organization. But the burden of proof would
be on him to show that we will».

Sin embargo, el mero hecho de garantizar la libertad
de la persona no significa, ni mucho menos, asegurar su
calidad de vida. El modo de utilizar la libertad es funda-
mental para determinar la calidad de vida de una perso-
na y de un conjunto social. Si se utiliza la libertad para
destruir o para instrumentalizar al préjimo, entonces
puede tener efectos claramente negativos y ello dana
la calidad de vida personal y colectiva. Con ello, lo que
D. Callahan quiere mostrar es que no siempre hay una
correlacion logica entre libertad y calidad de vida, pues
el modo de desarrollar esta libertad puede afectar y muy

negativamente la calidad de vida de uno mismo .

APROXIMACION
ANTROPOLOGICA AL CONCEPTO
DE CALIDAD DE VIDA

EL CARACTER PLURIDIMENSIONAL
DE LA VIDA HUMANA

esde nuestra perspectiva antropolégica, el ser hu-

mano es una entidad pluridimensional, polifacética
y poliglota, es decir, un ser capaz de miiltiples dimensio-
nes (biosomatica, psicologica, social y metafisico-tras-
cendente), miiltiples acciones (contemplacién, accion,
produccion) y diversidad de lenguajes (lenguajes verba-
les y lenguajes no verbales). La reduccién del ser huma-
no a una de sus dimensiones, a una de sus acciones o a
uno de sus lenguajes constituye una grave reduccion de
su calidad de vida. La reduccién unidimensional de la
complejidad humana constituye un grave atentado con-
tra su entidad. En este sentido, velar por su calidad de
vida tiene mucho que ver con el desarrollo integro de
toda la realidad humana y eso afecta a todas sus dimen-
siones y potencialidades.

La vida humana es el ambito de desarrollo de las di-
mensiones, de las acciones y de los lenguajes humanos,
por eso la vida es el protovalor o valor fundamental,
pues sin ella no puede existir ni la compleja realidad per-
sonal, ni su trama histérica. Esto no significa afirmar que
la vida en cuanto tal es el valor trascendental, es decir, el
fin de toda la existencia humana, sino que es la condi-
ci6n de posibilidad del desarrollo humano y por ello es
necesario protegerla y velar por su calidad.

16. Lo expresa asi en art. Cit.: «3) The freedom fallacy. If it is con-
tended that unfettered individual freedom will insure the highest quality
of life then that would seem fallacious; at least there is no evidence to
support such a sweeping assertion. Indeed, some of our present pro-
blems stem from too much freedom, e.g., the misuse of the environ-
ment, which has been left open to laissed-faire exploitation. Perfect fre-
edom would be possible only in a world where there was no conflict
between the desires of one person and those of another; such a world
has yet to be seen. The old dilemma of individual vs. common good re-
mains a dilemma, as fresh and pressing as ever. Freud's argument in Ci-
vilization and Its Discontents, that civilized life by its very nature re-
quires some degree of individual repression, has yet to be confounded».
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Nuestro punto de vista antropolégico no puede deno-
minarse de vitalista sin mds, porque tanto en el vitalismo
(Nietzsche), como en el raciovitalismo (Ortega y Gas-
set), la vida humana, descrita de modos muy distintos,
por cierto, resulta ser el principio absoluto, mientras que
desde nuestra perspectiva, la vida humana es el 4mbito
de desarrollo de la persona, el campo de exploracién
personal, la condici6n de posibilidad de la plenitud tlti-
ma. El término tltimo de esta vida debe ser objeto de
andlisis por parte de la persona en tanto que ser dotado
de libertad.

El valor fundamental de la vida humana, es decir,
aquél que justifica el hecho de haber nacido, no puede
universalizarse, sino que en cada ser humano adquiere
un significado y un peso semdntico determinado. Desde
una perspectiva trascendente, por ejemplo, el valor tlti-
mo de la vida humana no reside en ella misma, sino en la
unién definitiva con Dios que pasa el amor al préjimo.

Estas consideraciones de orden antropolégico nos pa-
recen bdsicas para evitar algo asi como un fundamenta-
lismo vitalista, donde el valor vida adquiera un cardcter
inico y se pierda de vista su lugar en el conjunto del uni-
verso personal. La vida, pues, es la condicién de posibi-
lidad del desarrollo humano, pero en si misma no debe
considerarse, necesariamente, el fin dltimo de la existen-
cia humana, pues en la condicién humana este fin dltimo
adquiere formas y modalidades muy distintas.

De ello se desprende que velar por la vida humana
constituye un deber, pero no sélo se debe velar por la vida
humana en el sentido biologicista del término, sino que
se debe velar por su calidad total, lo cual requiere, por
parte del cuidador una honda perspectiva antropolégica
que trascienda su vision de especialista y pueda enrique-
cerse con la aportacion de otros dmbitos disciplinares.

LA CAPACIDAD RELACIONAL
DEL SER HUMANO

D esde una perspectiva antropoldgica, la calidad de
vida de un ser humano estd intimamente rela-
cionada con su universo personal y con la calidad de sus
relaciones "’. El ser humano no es un ser hermético, ce-
rrado en si mismo, sino un ser radicalmente abierto a sus
semejantes, un animal intrinsecamente comunicativo y
expresivo, desde su génesis hasta su fin. La relacién que
establece con sus semejantes puede tener distintas tona-
lidades y distintas formas y no todas influyen del mismo
modo en el universo personal. El adentro y el afuera, en
la condicién humana, estdn intimamente relacionados y

17. Asf lo expresa M. L. LAMAU en La notion de qualité de vie
dans le champ de la santé, en VV.AA., The quality of life, Edi Oftes,
Istituto Siciliano di Bioetica, Palermo, 1993, p. 54: «La “qualité de
vie” d'un patient apparait alors étroitement corrélée & celle des rela-

tions que son entourage entretient avec lui et —réciproquement— |

quil est autorisé a lui proposers.
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lainteraccién yo-tif influye decisivamente en la salud del
universo personal. Se podria, inclusive, formular de esta
manera:

«Dime cudl es la calidad de tus relaciones humanas y
comprenderé cudl es tu calidad de vida».

Esta tesis sobre el valor relacional de la calidad de
vida, parte de la idea que el ser humano es radicalmente
social y que la relacionalidad no tiene un valor epidér-
mico en la estructura de su universo personal, sino un
valor configurador, mas ain, vertebrador. Por ello, cuan-
do se trata de definir lo que es la calidad de vida desde
esta perspectiva intelectual, es ineludible explorar la ca-
lidad de las relaciones humanas, pues lo que da auténti-
camente calidad de vida no es la cantidad de relaciones,
es decir, el hecho de tener una vida social y politica den-
sa, sino la calidad de las relaciones que establecemos
con nuestros semejantes.

VIDA BIOLOGICA Y VIDA BIOGRAFICA

| ser humano, como cualquier ser vivo, tiene una

biologia, pero lo que de veras define a la persona no
es su fisiologia, sino su biograffa. Desde nuestro punto
de vista, la identidad personal tiene una rafz narrativa e
histérica y esto significa que se va configurando a lo lar-
go de episodios vitales, a lo largo del decurso vital y que,
de hecho, s6lo puede definirse lo que es la persona, su
identidad, al final de la historia que ha recorrido, pero
nunca al principio o a la mitad.

El cardcter biol6gico de la condicién humana no pue-
de reducirse y menos ain despreciarse. Desde determi-
nadas antropologias de signo espiritualista, como en el
caso de Platon, por ejemplo, el soma no delimita la iden-
tidad humana, no atafie para nada al alma. Sin embargo,
desde nuestra perspectiva, la calidad de vida biolégica es
fundamental para la vida humana, aunque su calidad de
vida biografica no sélo tiene que ver, ni depende exclu-
sivamente de su biologifa, de sus genes o de su fenotipo.
De hecho, es ficil darse cuenta que hay personas que pa-
decen una biologfa muy vulnerable y sin embargo sien-
ten que su existencia tiene calidad de vida, porque desde
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el punto de vista biogrifico la calidad de vida tiene mu-
cho que ver con el afecto, el entorno y la relacionalidad
del ser humano.

«Vida personal —afirma E. Husserl— es un vivir en
comunidad, como yo y nosotros, dentro de un horizonte
comunitario. Y precisamente en comunidades de dife-
rentes estructuras simples o graduadas, como familia,
nacién, supranacién. La palabra vida no tiene aqui senti-
do fisioldgico, significa vida que actia conforme a fines,
que crea formas espirituales: vida creadora de cultura, en
el sentido mds amplio, en unidad histérica» ',

Desde esta perspectiva fenomenoldgica, la calidad de
vida de una persona no puede, ni debe medirse exclusi-
vamente en términos biologicistas, aunque tampoco
pueden despreciarse completamente estos aspectos. El
cardcter de una persona enferma crénica o de un enfer-
mo terminal puede explicarse por la situacién que pade-
cen. Lo biolégico influye en lo biogrifico, aunque en
este punto pensamos que el determinismo es un punto de
vista sesgado.

CIRCUNSTANCIA Y CALIDAD DE VIDA

a calidad de vida de una persona estd intimamente re-
lacionada, como hemos visto, con su universo rela-
cional, pero no sélo con el entorno humano (yo-tii-ellos),
sino también con la circunstancia globalmente consi-
derada que rodea a la citada persona. La circunstancia se
refiere al entorno, a la atmésfera, al Umwelr que envuel-
ve a la persona. Cada ser humano tiene su circunstancia y
para poder comprenderlo realmente es fundamental si-
tuarse en su circunstancia.

Cualquier juicio moral sobre la accién del otro sin
considerar el factor circunstancial puede convertirse en
un juicio erréneo o sesgado. La circunstancia, pues, no
se trata de un elemento accidental desde el punto de vis-
ta antropolégico, sino que condiciona substantivamente
el modo de ser, el modo de pensar y el modo de actuar de
la persona. Lo decia J. Ortega y Gasset en su conocida y
citada frase:

«Yo soy yo y mi circunstancia y si no la salvo a ella
no me salvo yo».

Por circunstancia se comprende el entorno natural,
pero también el universo tecnolégico o tecnocrdtico que
envuelve a la persona. Por circunstancia se comprende
igualmente el mundo social, cultural, religioso, axiolégi-
co, medidtico y econémico que influye sobre la persona
y que segin cual sea su calidad, ello tiene efectos positi-
VOs 0 negativos sobre la calidad de vida de la persona en
cuestion.

I8. E. HUSSERL, Invitacion a la fenomenologia, Paidds, Barcelo-
na, 1992, p. 76.

De ahi se desprende que velar por la calidad de vida
de una persona significa velar por su circunstancia, por
su entorno vital. Desde una perspectiva exclusivamente
biologicista, puede dar la impresién que lo tnico que in-
teresa es salvar la vida bioldgica y, sin embargo, salvar la
vida biolégica sin tener en cuenta su circunstancia no re-
sulta, para nada, suficiente.

De lo que se trata, pues, es de asegurar el desarrollo
total de la vida personal y ello requiere la atencion a la
vida bioldgica, pero también de la circunstancia. No to-
dos los seres humanos tienen la misma circunstancia.
Resulta evidente, por ejemplo, que la circunstancia de
un nifio del cuarto mundo es distinta de la de un nifio del
primer mundo y también es distinta la de un enfermo y la
de otro. Velar por la calidad de vida de estos sujetos sig-
nifica tratar de paliar las miltiples necesidades de su en-
torno y ello constituye un deber fundamental intima-
mente vinculado al principio de beneficencia.

LA PERCEPCION SUBJETIVA
DE LA CORPOREIDAD

| ser humano tiene una dimensién corpérea que in-

fluye decisivamente en su universo personal y en su
calidad de vida integramente considerada. La percep-
cién subjetiva de la corporeidad tiene mucho que ver con
la calidad de vida, pues el ser humano, en tanto que ani-
mal encarnado no puede desprenderse, ni ignorar su ca-
lidad de vida corporal para desarrollarse a si mismo.

«Al igual que la vida en general, la vida corporal —di-
ce D. Bonhoeffer— es tanto medio para el fin como fin
en si misma. (...) El hombre es un ser corporal y sigue
siéndolo incluso en la eternidad. (...) La corporeidad y el
ser humano estin relacionados entre si de una manera in-
soluble» .

Y anade:

«El cuerpo humano nunca viene a ser simplemente
una cosa que ha caido bajo el poder ilimitado de otro
hombre y que pueda ser usada exclusivamente como
medio para sus fines. El cuerpo humano vivo es siempre
el hombre mismo. La violencia, la explotacion, el ator-
mentar, el arrebatar arbitrariamente la libertad del cuer-
po humano son graves atentados contra el derecho dado
al hombre en la creacién»*".

Dada la estrecha vinculacién que establece el ser hu-
mano con su propia corporeidad, resulta fundamental,
desde el punto de vista de la calidad de vida, introducir
este elemento corporal en una definicién exhaustiva de
calidad de vida. La percepcién que cada cual tiene de su
corporeidad, el modo que tiene de llevarla o inclusive,

19. D. BONHOEFFER, Etica, Estela, Barcelona, p. 108.
20. Etica, p. 127,
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de soportarla, tiene una gran influencia en la calidad de
vida de la persona. Cuando la percepcién de la propia
corporeidad es negativa, ello influye también negativa-
mente sobre la persona, pero por otro lado, cuando uno
ni siquiera se percata de su dimension corporal o se per-
cata de ella muy levemente, ello significa que estd sano,
al menos des de la perspectiva subjetiva.

VIDA INDIGENTE Y VIDA PLENA.
ENTRE EL YA Y EL TODAVIA NO

C uando se trata de explorar la calidad de vida de un
ser humano, no se puede perder de vista la tesis de
que la persona es un ser finito y limitado, radicalmente
vulnerable. Ello significa que su calidad de vida estd
siempre amenazada o expuesta a cambios y alteraciones
ajenos a su voluntad. Precisamente por ello es funda-
mental velar por la calidad de vida, no sélo en las per-
sonas enfermas, sino también en las personas sanas,
pues dada su radical vulnerabilidad, la calidad de vida
estd siempre amenazada y puede verse interrumpida en
cualquier circunstancia.

La calidad de vida de la persona pues, siempre es
aproximada y gradual, jamds absoluta e inmutable. Se
trata de algo que varia porque el mismo ser humano
cambia y se transforma a lo largo de su decurso vital. Es
fundamental, en el ejercicio de cuidar, potenciar el auto
cuidado, es decir, el cuidado de uno mismo, le souci de
soi méme, como dice M. Foucault, porque s6lo una vida
cuidada puede gozar de una cierta calidad.

Por otro lado, la vida humana es una tensién hacia un
horizonte de sentido que, en cada ser humano, se confi-
gura de un modo particular. S. Kierkegaard definié al ser
humano como una sintesis de necesidad y de posibilidad
y E. Bloch comprendid la historia como un proceso que
se desarrolla entre el ya (Ja) y el todavia no (Noch ni-
cht). La calidad de vida de un ser humano se debe ubicar
en este marco categorial. Todo ser humano, en condicio-
nes normales, tiene ya una calidad de vida que puede ser
mejor o peor, pero puede optar a una calidad de vida dis-
tinta. No todo estd determinado en el ser humano, pero
tampoco es absolutamente posible. En este campo mag-
nético entre necesidad y posibilidad se construye la vida
humana y su calidad. Descubrir este dmbito de posibi-
lidades constituye una tarea fundamental para conse-
guir una calidad de vida mds excelente. Lo que ahora
es o siempre ha sido, no tiene porque ser del mismo
modo.

«La vida personal verdaderamente humana —dice
E. Husserl— se despliega a través de diversos grados
de toma de conciencia y de responsabilidad personal,
desde los actos de forma reflexiva, pero todavia disper-
sos, ocasionales, hasta el grado de toma de conciencia y
de responsabilidad universal: en este nivel la conciencia
aprehende la idea de autonomia, la idea de una decisién
voluntaria: la decision de imponer al conjunto de su vida
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personal la unidad sintética de una vida colocada bajo la
regla de la responsabilidad universal de si mismo. La de-
cision correlativa es formarse como un yo verdadero, li-
bre, auténomo, es decir, realizar la razén que le es inna-
ta, realizar el esfuerzo de un ser fiel a si mismo, de poder
permanecer idéntico a si en tanto que ser racional» ',

Para conseguir el horizonte de la vida personal, la au-
tonomia, la responsabilidad, la libertad, es fundamental
velar por la calidad de vida, pero sobre todo en el senti-
do indicado aqui, como un campo de necesidades y de
posibilidades latentes.

DE LA CALIDAD DE VIDA
A LA CALIDAD DE EXISTENCIA

n un estudio sobre calidad de vida del Instituto de

Bioética de Maastricht se propone una distincion
que nos place utilizar aqui y que puede facilitar el did-
logo. En el citado estudio, se distingue entre calidad de
vida (quality of life) y calidad de existencia (quality of
existence)”. Esta distincion conceptual puede resultar
muy util para comprender que la calidad de vida integral
de una persona no sélo tiene que ver con los aspectos ob-
jetivos, cuantitativos y somadticos, sino con otras esferas
de la condicion humana.

Sin dnimo de complicar el debate, nos da la impresién
que este concepto puede albergar mis exactamente el sig-
nificado de calidad de vida desde una perspectiva antro-
poldgica. En el marco del Instituto de Bioética de Maas-
tricht, el concepto de calidad de existencia se utiliza para
indicar las circunstancias de la vida de los individuos,
como la salud, el bienestar y la circunstancia globalmen-
te consideradas que afectan al ser y al obrar de las perso-
nas. Retomando este concepto, vamos a tratar de am-
pliarlo a otras esferas de la vida humana.

CALIDAD DE LA INTERSUBJETIVIDAD

E calidad de vida de una persona estd muy relacionada,
como se ha dicho, anteriormente, con la calidad de
sus relaciones, es decir, con su esfera intersubjetiva.
En el concepto de calidad de existencia se integra esta
perspectiva, pero se considera, ademds, la cuestién del
sistema de valores (la axiologia) y la cuestién del Sentido,
como elementos fundamentales. Se trata, en el fondo, de
ensanchar el concepto de calidad de vida hacia la dimen-
sion ética, metafisica y trascendente.

M. Kajandi, en un extenso articulo en torno a la cali-
dad de vida, propone un concepto muy exhaustivo de la
misma que integra los siguientes factores: en primer lu-

21. Ibidem, p. 136.
22, A. W. MUSSCHENGA, Quality of Life, Institut for Bioethics,
Maastricht, 1987.
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oar, los factores externos de la vida humana: la calidad
del hogar, la calidad del trabajo y la calidad de la econo-
mia personal; en segundo lugar, el aspecto relacional
donde analiza la relacién de pareja, la relacion de amis-
tad, la relacién con los familiares, la relacién con los
hijos y, en tercer lugar, sitia los estados psicoldgicos in-
ternos donde considera los siguientes factores: compro-
miso, energia, autonomia, libertad, seguridad personal,
aceptacion de sf mismo, experiencia emocional y seguri-
dad®.

Todo ello es fundamental para definir la calidad de
vida de una persona, pero la calidad de existencia intro-
duce, ademds de estos factores, la cuestion del Sentido y
el sistema de valores.

EL UNIVERSO DEL SENTIDO

a calidad de existencia se relaciona directamente con
_sla cuestién del Sentido*. Una vida se vive subjeti-
vamente como algo dotado de calidad cuando esa vida
tiene sentido para la persona que la vive. En el hombre la
vida fisica no se agota en si misma ni representa el bien
supremo del hombre, aunque en cierto sentido constituye
el valor fundamental, precisamente, porque en la vida fi-
sica se apoyan y desarrollan todos los demds valores de la
persona. Para una penetracion adecuada del valor y el
sentido de la vida humana es del todo necesario no per-
der de vista que el sentido de la vida es el que afecta a
€sta como un todo.

Raramente se ha puesto de relieve este aspecto y, sin
embargo, es fundamental, pues la ausencia de sentido o
la pérdida de sentido que pueda sufrir una persona a lo
largo de su decurso vital le afecta muy intensamente, no
s6lo en el plano de lo psicoldgico, sino también en el
plano social y hasta somatico.

23. Asi lo expresa M. KAJIANDI en Concepts and Measurement of

Quality of Life in Health Care, en L. NORDENFELT (Ed.), Concepis
and Measurement of Quality of Life in Health Care, Kluwer Acade-
mic Publishers, Boston, 1994, pp. 266-267: «Life» is defined as a
combination of variables measuring external life condition, interper-
sonal relationships, and internal psychological states (see fig. I1). The
external life conditions include measurements of «Housing quality»,
«Quality of work life» and «Personal economy». These three life do-
mains cover central problem areas for psychiatric patients, and at the
same time they are relevant areas for other people.

Interpersonal relationships include relationships to a «Partner»,
«Friends», «Parents» and «Own childrens, while the Internal psycho-
logical states cover life values and mental health variables like «En-
gagement in life», «Energy», «Sell-actualization» and «Freedom».
Further are included «Self-assuredness», «Self-acceptance», «Emo-
tional experiences», «Security» and «General mood». The internal set
of variables are the same ones proposed by Siri Naes. In addition to
these seventeen variables is a variable that measures «Quality of Life
as a wholes.

24. He tratado la cuestién del sentido en varios lugares: Pedago-
gla del sentido, PPC, Madrid, 1997; Antropologia del cuidar, Barce-
lona, IBB-Mapfre, 1998, 231-236 y en Explorar (con ellos) el sentido
de la realidad, Edebé, Barcelona, 2000 (en prensa).

El ser humano es un animal que trata de dar sentido a
su existencia, que tiene voluntad de sentido (Wille zum
Sinn), como dirfa V. Frankl. Si llega a tener la impresién
que su existencia carece de sentido, puede llegar a la
conclusion que no merece la pena vivirla. Por ello, el
ejercicio de cuidar tiene mucho que ver con la tarea de
construir Sentido. El Sentido no se puede construir ma-
terialmente, sino que requiere la interaccion personal y
sobre todo el uso de la palabra y el didlogo abierto y ho-
nesto. Para ello es fundamental recuperar el valor de la
confianza en el seno de las instituciones sanitarias.

La nocién de Sentido se relaciona directamente con la
nocién de existencia y, de hecho, puede afirmarse que
una vida vivida subjetivamente con Sentido tiene cali-
dad de existencia. El equilibrio y la armonia del ser hu-
mano no s6lo dependen de factores somdticos, psicolo-
gicos, ambientales, econdmicos, sociales y afectivos,
sino también de este factor metafisico que puede deno-
minarse Sentido. La ausencia de Sentido repercute y
muy negativamente en la calidad de existencia. No po-
demos decir con certidumbre de un ser humano que goza
de calidad de existencia, si no vive su vida con Sentido.
Ello se traduce en la praxis, en la palabra y la relacién
con los semejantes.

En la praxis terapéutica no coincide necesariamente
el Sentido que el médico da a su vida y el Sentido que el
paciente da a la suya, sin embargo el médico en cuanto
tal, por el principio de autonomia, debe respetar el Sen-
tido ajeno, siempre y cuando sea libre y responsable.
Ello no siempre resulta tan simple, porque el médico en
tanto que profesional debe cumplir con sus deberes pro-
fesionales, con sus obligaciones deontoldgicas y puede
darse, en algunas situaciones, un conflicto entre el dere-
cho del paciente a orientar su vida desde su libertad y el
deber del profesional en tanto que miembro de un colec-
tivo, a evitar el mal y buscar el bien. La no maleficencia
y la beneficencia constituyen deberes y no derechos del
profesional.

Por otro lado, en la toma de decisiones en torno a la
calidad de vida de un paciente, deberfa considerarse el
Sentido que el citado paciente da a su existencia, pues al
fin y al cabo estamos hablando de s« vida y no de la vida
del terapeuta. ;Se puede forzar a alguien a vivir en un
determinado estado de enfermedad? ;Desde qué punto
de vista puede hacerse ésto? Desde nuestra perspectiva,
no se trata de forzarle a vivir, de obligarle a estar aqui,
sino de ayudarle a descubrir otro Sentido en su existen-
cia, lo cual, en muchas circunstancias, no resulta nada
facil. La experiencia de la enfermedad, tal y como ha
puesto de relieve E. D. Pellegrino, altera la estructura
personal y produce una grave crisis ontoldgica en el ser
humano. Ello repercute significativamente en el modo
de comprender el Sentido de la existencia. Puede que, en
estas circunstancias, el enfermo se hunda en una especie
de nihilismo vital y llegue a considerar que su vida care-
ce de Sentido. En este contexto, el cuidador debe tratar
de construir con él un Sentido a su existencia, pues cuan-
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: sea cahdad de vida o de
‘existencia entendida
desde fodos los amblfos

do uno se da cuenta que su vida carece de Sentido, en-
tonces dificilmente puede tener calidad.

El Sentido que un atleta de é€lite da a su existencia es
muy distinto al que le da un intelectual. Para el primero,
una discapacidad de orden fisico puede resultar fatal,
porque el Sentido que da a su existencia radica funda-
mentalmente en la corporeidad y ello significa una alte-
racion global de su vida, mientras que para el segundo
tiene un valor accidental, pues su instrumento de accién
es, fundamentalmente, el intelecto. En la toma de deci-
siones en torno a la calidad de vida de una persona aje-
na, se debe introducir la cuestién del Sentido y ello sig-
nifica introducir el concepto de calidad de existencia.

EL SISTEMA AXIOLOGICO
DE LA PERSONA

| ser humano es un animal axiolégico, es decir, con-

figura su existencia a partir de un determinado siste-
ma de valores, sean de orden trascendente o sean de or-
den inmanente, de un modo consciente o de un modo
inconsciente. El sistema de valores de cada cual se con-
figura a lo largo de la vida y, por ello, puede alterarse y
transformarse segtin los episodios vitales y las ex-
periencias biogréficas. El paciente, en tanto que persona,
también tiene su pirdmide de valores y a partir de ella
enjuicia sus actos y los actos ajenos, desarrolla opciones
y se mueve hacia un horizonte u otro.

La calidad de existencia se relaciona intimamente con
el sistema axioldgico de la persona. Cuando uno no pue-
de vivir libremente su esquema de valores o su orden
axiol6gico estd completamente vulnerado, por motivos
economicos, sociales, religiosos o politicos, entonces
sufre una reduccion extraordinaria de su calidad de exis-
tencia. Todo ser humano tiene derecho a vivir coherente-
mente su sistema de valores siempre y cuando el desa-
rrollo de esta vida no ponga entre paréntesis la vida y los
derechos fundamentales de los otros seres humanos.

En un contexto moralmente plural constituye un de-
ber fundamental respetar el sistema axioldgico de cada
cual, inclusive en el seno de la acciéon médica. Puede
darse una clara contraposicion entre el sistema axiolégi-
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co del médico y el del enfermo, pero ello no debe tradu-
cirse en praxis de imposicién y de coaccién por parte del
médico, sino todo lo contrario. Es fundamental el didlo-
go y el esfuerzo de ponerse en la piel del otro. El valor
belleza, por ejemplo, es muy distinto en una modelo pro-
fesional y en un conductor de autobds. Para la primera,
la ausencia de este factor, significa quedar fuera del mer-
cado laboral, mientras que para el segundo no tiene efec-
tos laborales. La valoracion de la realidad pues, difiere,
en un caso u otro. Esta distinta axiologia debe conside-
rarse en la toma de decisiones.

Podemos decir de alguien que goza de calidad de
existencia cuando vive su vida con Sentido y cuando
puede vivir y expresar sus valores abiertamente, sin mie-
do y sin temor a la coaccién. La coherencia entre lo que
se piensa y lo que se vive exteriormente es un buen refe-
rente de calidad existencial. El profesional de la salud
debe respetar, en la medida que pueda, el sistema de va-
lores ajenos en su toma de decisiones en torno a su cali-
dad de vida no puede olvidar este aspecto. A pesar de
ello, también resulta fundamental la tarea de discernir
los valores que destruyen a la persona humana y a la co-
munidad, de los valores que ayudan a construir la perso-
na. Es fundamental desarrollar una pedagogia de valores
éticos que eviten las enfermedades sociales que se gene-
ran como consecuencia de la difusion e idolatrizacion de
determinados contravalores. La anorexia podria ser, qui-
zas, un buen ejemplo de ello.

HACIA UNA ETICA
DE LA CALIDAD DE EXISTENCIA.
CRITERIOS DE FONDO

® En el proceso de decision de la calidad de vida de una
persona enferma, se deben considerar y muy se-
riamente, el sistema de valores y los criterios de la
persona afectada, pues de otro modo se actia vul-
nerando el principio de autonomia. «Decidir la ca-
lidad de vida en funcién de intereses ajenos al sujeto
—afirma F. Abel— supone una instrumentalizacién
del mismo, que contradice la dignidad y la autonomia
del ser humano»

¢ No se debe considerar como tinico argumento en la
toma de decisiones, la tesis de la santidad de la vida
humana, sino que debe explorarse también la calidad
de la misma desde una perspectiva integral **. En un
contexto radicalmente secularizado como el nuestro,
el término santidad de vida resulta incomprensible

25. F. ABEL, art. Cit,, p. 11,

26. Asilo expresa E. W. KEYSERLINGK en Sanctity of life or qua-
lity of life, Canada, 1979, pp. 70-72: «The indeterminate sanctity of
life principle alone cannot be used to determine in advance all treat-
ment decisions, without consideration as well of the quality of the li-
ves in question. To do so would be to use that principle as a ““decision-
avoiding” not a “decision-making™ guide».
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para muchos profesionales e, inclusive, contrapro-
ducente.

¢ En latoma de decisiones en torno a la calidad de vida
de una persona no sélo deben considerarse los fac-
tores de orden objetivo, cuantitativo o biosomdtico,
sino también los de orden subjetivo, cualitativo y
existencial.

e [a cuestion del Sentido, tal y como hemos visto, es
fundamental para definir la calidad de existencia de
una persona. Se debe considerar, antes de decidir lo
que se debe hacer, que el Sentido que la persona en-
ferma otorga a su existencia puede o no coincidir con
el sentido que el terapeuta atribuya a su vida.

e Desde un punto de vista meramente filoséfico, nadie
estd obligado a soportar sufrimientos despropor-
cionados por una pretendida posibilidad de realizarse
cuando no se siente con fuerzas para darle Sentido.

En una decisién clinica en torno a la evaluacién de la
calidad de vida, hay que considerar muy seriamente
los valores personales y subjetivos del interesado (es
€l quien ha de vivirla y no el médico). De ahi la ne-
cesidad que el paciente participe, activamente, en la
toma de decisiones que le atafien directamente a €l. En
el caso que no fuera posible, la autonomia prestada
debe articularse desde la maxima fidelidad al sistema
de valores del paciente y jamds desde los intereses de
sus representantes.

¢ Toda vida humana, absolutamente toda, tiene un valor
intrinseco, pero no todas las vidas gozan de la misma
calidad desde un punto de vista bioldgico. Se debe
considerar ilegitimo cualquier tipo de cuadro de prio-
ridades a partir de este factor, pues ello podria llevar a
la conclusién de que hay vidas con valor y vidas sin
valor?’.

27. Asi lo expresa E. W. KEYSERLINGK, en op. Cit.,: If by «life»
here is meant personal life, then the use of quality of life language and
criteria need not imply or assume inequality between lives. All per-
sons are equal in value no matter what their condition or quality. But
notall lives in the biological sense are of equal value to the patients in
question. To cease medical treatment in some of these cases is not un-
just discrimination as long as the decision-making focuses on benefit
to patient. Death need not always be resisted as il anything is an im-
provement over death”,

28. Asi lo expresa E. W. KEYSERLINGK: «Both medical decision-
making and law should continue to protect the intrinsic sanctity and
value of each human life. But medicine (and perhaps law as well)
should formally acknowledge that in some cases the quality or condi-
tions of a patient’s life can be so damaged and minimal that treatment
or further treatment could be a violation precisely of that life's sanc-
lity and values.

e El hecho de otorgar a la vida humana un valor sacro o
santo, puede significar, en determinados casos, la no
intervencion precisamente por respeto a esa vida. For-
mas de encarnizamiento terapéutico o de distanasia
vulneran, precisamente, la idea que la vida humana,
integralmente considerada, tiene un valor sagrado ™.
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- | presenfe articulo trata de exponer
la vision de la calidad de vida, tema, ya
de por si complejo, desde la propuesta
de la Etica Civil y desde la ética cristiana.
Para lograr estos objetivos, en primer
lugar el autor presenta sintéticamente la
propuesta de la Etica Civil, y como trataria
el tema de la calidad de vida; en segundo
lugar, presenta la relacién entre la Etica
Civil y la ética cristiana; y en Gltimo lugar
qué cuestiones deberian ser defendidas
desde la sensibilidad ética cristiana
para elaborar un concepto de calidad
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CALIDAD DE VIDA: DESDE LA ETIcA CIVIL Y LA ETICA CRISTIANA

QUE ES LA ETICA CIVIL

[ | oy en dia, nuestra sociedad democritica es una so-
| | ciedad plural, en la cual conviven diversas formas
de pensar, de entender la felicidad... Hemos consagrado
un sistema politico que, a pesar de sus deficiencias, per-
mite el respeto a la pluralidad. Al mismo tiempo, encon-

tramos un consenso amplio entorno a determinados valo- -

res: la justicia, el respeto a las personas... El problema se
presenta cuando queremos Vivir estos valores en las si-
tuaciones concretas, mucho mds complejas. Existe por
ejemplo, un acuerdo sobre el respeto a la vida, pero aflo-
ra el pluralismo en las situaciones mds concretas: pena de
muerte, eutanasia, guerra... Al mismo tiempo, muchas
voces, dentro de nuestra sociedad piden respuestas glo-
bales a problemas que sufrimos como humanidad (pro-
blemas ecoldgicos, bioéticos, distribucidn de recursos...).
Por tanto, es necesario buscar acuerdos en estas cuestio-
nes, que no se pueden dejar a las conciencias individua-
les.

La Etica Civil, no es un nuevo sistema ético sino que
s6lo pretende buscar unos minimos éticos compartidos
entre todos los hombres y mujeres. Supone:

e La aconfesionalidad de la sociedad.

o La posibilidad de una ética puramente racional.

¢ Que los humanos viven sus éticas de felicidad y no
podemos esperar que puedan ser totalmente com-
partidas.

La Etica Civil pretende asegurar unos minimos éticos
compartidos entre todos, que sean la base para nuestra
legislacion. No pretende ser una ética independiente de
las otras éticas sino que las supone, ya que los hombres
y las mujeres viven en su realidad, sus éticas de felicidad
o de maximos. El problema que presenta esta propuesta
€tica hace referencia al hecho de cémo llegar a definir
estos minimos éticos comunes. Asi, esta ética propone
un método para alcanzar estos contenidos minimos com-
partidos y poderlos ir ampliando. Toma el método de la
Etica Discursiva propuesta por J. Habermas y K.O.
Apel. Asi los contenidos se buscan en un didlogo con
una serie de condiciones, como serian, por ejemplo: se
debe tener presente a todos los afectados por la cuestion
propuesta, todos han de ser considerados interlocutores
vilidos, todas las conclusiones siempre son revisables
hasta que no se llegue a una situacion de verdadera co-
municacién racional, todos pueden manifestar su posi-
cion... (estas reglas 1ogicas y éticas estdn definidas por la
Etica Discursiva).

El didlogo propuesto llega a un consenso sobre deter-
minadas cuestiones, pero este consenso no es estratégico
0 de mayorias, sino que tiene que representar una verda-
dera convergencia ética entre todas las posiciones éticas
de los participantes. Asf, para la Etica Discursiva, el fun-
damento de toda norma moral radica en su legitimacion
a través del consenso. Los contenidos consensuados de-

ben ser aceptados por todos, sin embargo los contenidos
éticos de mdximos o de felicidad, que viven las diversas
comunidades o individuos, deben ser tolerados ya que
no han sido consensuados.

Los contenidos bésicos de la Efica Civil, en el mo-
mento actual, podrian concretarse, hasta este momento,
en el respeto a los Derechos Humanos de la primera, se-
gunda y tercera generacién. Suelen denominarse de pri-
mera generacion los derechos que hacen referencia a la
libertad (derecho a la vida, a la libertad de expresion, de
reunion, de desplazamiento, a la intervencion en politi-
ca...), y que fueron el fruto del liberalismo. Los de se-
gunda generacién, en cambio, son los llamados derechos
sociales, econdémicos y culturales (hacen referencia a la
vivienda, la alimentacién suficiente, la cultura, la salud,
la jubilacién, la proteccion ante el paro...). Estos dere-
chos fueron aportados por los movimientos socialistas.
Estas dos generaciones fueron reconocidas por la Decla-
racion Internacional de Derechos de la ONU (1948).
Los derechos de tercera generacion, atin estando presen-
tes en la conciencia social, no han sido recogidos en nin-
guna declaracion internacional. Entre estos derechos en-
contramos: el derecho de toda persona a nacer y vivir en
un ambiente sano, no contaminado, y de nacer y vivir
en una sociedad en paz. )

Los Puntos mds vdlidos de la propuesta de la Etica
Civil son:

s Acepta el pluralismo ético de la sociedad actual. Asi,
esta propuesta €tica, se presenta como una ética que
no pretende ser totalitaria ni quiere imponerse por me-
dios que no sean pacificos.

» Busca, con la participacién de todos, una moral mi-
nima para preservar unos valores que supone ya com-
partidos para toda la humanidad. Ademds, propone un
proceso para ir ampliando estos minimos éticos.

= No se opone a las éticas de felicidad o de maximos.
Los hombres y las mujeres pueden continuar viviendo
con sus éticas de mdximos, mientras respeten estos
minimos. Permite el desarrollo de comunidades mo-
rales particulares, con sus éticas de médximos, siempre
y cuando no atenten contra estos minimos.

e Da respuesta a una preocupacion de toda la huma-
nidad para buscar respuestas a problemas comunes.
Una propuesta como ésta es importante en el mo-
mento que la humanidad empieza a tomar conciencia
de que muchos de los problemas que se presentan sélo
pueden tener solucién mediante respuestas en el dm-
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bito mundial. Como, por ejemplo, el problema eco-
I6gico, el problema de la escasez de recursos y de su
distribucion.

* Realiza una fuerte critica al consenso entendido como
un puro acuerdo estratégico, en el que las mayorias
siempre se imponen. Representa profundizar en un es-
piritu verdaderamente democritico, entendido como
la participacion de todas las personas en las decisiones
que los afectan. Fomenta la democracia, entendida
como una participacion de todos en las cosas comunes
y puiblicas.

® Invita a todos los implicados en una cuestion a entrar
en este proceso de didlogo. No hace exclusiones de
personas, ya que todas las afectadas deben entrar en
este didlogo. El didlogo serd deficiente mientras no
participen todos los implicados. Por tanto, la Etica Ci-
vil pide que se posibilite que todos los afectados pue-
dan participar en condiciones de igualdad. Esta condi-
cién exigida, posibilita que se pueda intervenir en
defensa de los oprimidos y de los débiles, a fin de ha-
cer posible las condiciones de igualdad.
Destaca la importancia de los contenidos alcanzados
mediante el consenso, como minimos necesarios para
la convivencia humana, mientras la ética discursiva
s6lo proponia un método para llegar a estos con-
tenidos. La Etica Civil no tiene miedo de enunciar, de
manera normativa, estos contenidos minimos obte-
nidos a través del consenso, a pesar de que siempre se
pueden considerar provisionales. Esta provisionalidad
viene dada, al menos, por dos motivos: el primero, por
un continuo profundizar en el didlogo, que hace que
nunca quede cerrado; y el segundo, que los didlogos
que se dan, siempre pueden ampliarse mediante la
participacion de mds personas que resulten afectadas
por el tema propuesto en el didlogo.

® Marca unos minimos €éticos en la situacién actual de
gran pluralismo ético. Estos minimos desacreditan de-
terminadas praxis por su inhumanidad.

Busca unos minimos para poder legislar en los pai-
ses democriticos. Estos minimos son los que legiti-
man las leyes positivas. No serfan justas aquellas le-
yes positivas emanadas de una autoridad cualquiera
que no respetasen los minimos éticos, por ejemplo, la
Declaracion Universal de los Derechos Humanos.

Los puntos mds débiles de la propuesta de la Etica Ci-

vil son:

* En este proceso de didlogo, propuesto por la Etica Ci-
vil, nos encontramos que como més amplia sea la base
participativa (personas que entran en el didlogo) para
buscar estos minimos, més dificil serd llegar a acuer-
dos. Y probablemente algunos de los contenidos a los
cuales se llegard serdn demasiado genéricos, abstrac-
tos, con la finalidad de incluir todas las sensibilidades.
Cuantos menos participen en el didlogo, mds ficil serd
llegar a acuerdos, pero éstos siempre serdn parciales,
porque responderdan sélo al pensamiento de determi-
nados grupos culturales, politicos... Recordamos aqui
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las criticas que ha recibido la Declaracion de Dere-
chos Humanos de la ONU de ser sélo reflejo de la pre-
dominante cultura occidental,

El presupuesto sobre la existencia de valores ya com-
partidos entre los humanos es principal para la Etica
Civil, y un «priori» que no se puede demostrar. Por
tanto, puede haber grupos que afirmen que no existen
valores compartidos mis alld de las diversas culturas,
Dificilmente se cumplirdn las condiciones de didlogo
que propone la ética dialdgica, y por tanto, los conte-
nidos siempre serdn provisionales y estardn sometidos
a posteriores aclaraciones. Este hecho puede dar un
tipo de relativismo a sus concreciones, de tal manera
que puede hacer que no sean tomadas demasiado se-
riamente por parte de la gente.

La propuesta de esta ética minima puede dar lugar a
una mentalidad de minimos, de tal manera que esta
ética sea tomada como una ética mds entre tantas, con
la ventaja de ser minima.

En un mundo postmoderno, como el actual, esta €tica
se presenta como una propuesta que todavia cree en la
racionalidad y en un proyecto universalizador en un
mundo fragmentado y decepcionado de la razén. Esta
ética cree que los hombres y las mujeres pueden com-
partir algo en comiin, aunque sélo sea una racionali-
dad que permita establecer un didlogo para buscar
aquello que compartimos como humanos. Muchas de
las corrientes éticas actuales ya no creen en la posibi-
lidad de una universalizacién: las tendencias emoti-
vistas, decisionistas y las que afirman que la ética s6lo
depende de las tradiciones de las diversas comunida-
des.

Si estos contenidos que propone quedan a un nivel
muy genérico para incluir muchos participantes, en-
tonces dejard en manos del derecho sus concreciones.
Como el derecho tiene que elaborar leyes concretas y
aplicables usard un método de consenso factico de
mayorfas. El derecho no se puede quedar en unos mi-
nimos genéricos, ya que la legislacion tiene que ser
concreta y sometida a pocas posibilidades de ambi-
giiedad, y si fuera asi, esta ambigiiedad se deberia
romper en los tribunales y en la interpretacién que ha-
rian los jueces, tal como se realiza en los pafses an-
glosajones. El derecho también puede optar por dejar
muchos vacios legales en las cuestiones en que toda-
via no hay consenso social, a la espera que se alcancen
acuerdos.

El método de la Etica Civil, el dialégico, presupone
crear previamente las condiciones de igualdad entre
los interlocutores vilidos. Por tanto, es una ética que
pide una reforma social para que todos, incluso la po-
blacién del Tercer Mundo pueda realmente participar.
Si esto no ocurre, entonces esta ética sélo serd aplica-
ble en el Primer Mundo y sélo servird para justificar el
mantenimiento de las diferencias del Tercer Mundo
por parte del Primer Mundo. Recordemos que fue la
razon ilustrada la que exportamos y utilizamos duran-
te el colonialismo del siglo XIX en los paises africa-
nos... Podemos preguntarnos: ;no serd ahora la razén
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dialégica la que, mal entendida, servird para una nue-
va colonizacién? La Etica Civil no se puede quedar
solo en la estética del método, sino que tiene que ha-
cer posibles las condiciones de posibilidad de didlogo.
Creemos que esta ética no estd vacia de contenido
«profético» si realmente se considera en sus dltimas
consecuencias. Pero, facilmente, puede faltar como
una ética dificilmente aplicable en las situaciones de
violencia, de injusticia generalizada donde, antes del
didlogo, se han creado, quizas incluso con cierta dosis
de violencia, estas condiciones para establecer el dii-
logo.

o Para definir la Etica Civil de manera que pueda ser
bien aceptada por parte de los cristianos y de otros
grupos con éticas de maximos se hace necesaria la
afirmacion de su provisionalidad, en el sentido que en
si misma tiene la pretension de ir profundizando en el
didlogo, y que no queda sélo como una afirmacion de
aquello que ya compartimos.

ETICA CIVILY CONCEPTO
DE CALIDAD DE VIDA

I aEtica Civil propondria que el concepto de calidad de
J]H_; vida y los criterios para definirlo como operativo en
los casos de conflicto fueran elaborados por el método
del consenso o de la convergencia ética. Esta manera de
definir la calidad de vida puede parecer desde una Gptica
de una ética mds deontolégica, demasiado pragmatica o
utilitarista (teleolégica), pero teniendo en cuenta algunas
de las caracteristicas de la Etica Civil esta afirmacién po-
dria ser matizada.

En primer lugar, la Etica Civil afirma como valor éti-
co la vida, como gran prlnf:lplo de la Declaracion Uni-
versal de Derechos Humanos .

En segundo lugar, el método de la Etica Civil, pro-
pone que debe tenerse en cuenta todos los afectados. Asi,
las decisiones que afecten a sujetos que no pueden deci-
dir en un momento determinado, deberian ser tomadas
teniendo en cuenta sus intereses o al menos no contra

1. «Todo individuo tiene derecho a la vida, a la libertad y a la segu-
ridad de su personas. Articulo 3 de la Declaracién Universal de los De-
rechos Humanos de la ONU (1948); «El derecho a la vida es inherente a
la persona humana. Este derecho estard protegido por la ley. Nadie po-
drd ser privado de la vida arbitrariamente». Articulo 6,1 del Pacto Inter-
nacional de los Derechos Civiles y Politicos de la ONU (1976).

2. Elconcepto de bien comiin, debe evitar dos extremos: el criterio
individualista (como suma de bienes individuales o el mayor hien
posible para el mayor nimero posible) y el criterio colectivista (el
individuo puede ser sacrificado por el bien de la comunidad (espe-
cie, raza, partido...). Desde la ética cristiana, el bien personal y el
bien comiin como ecriterios deben armonizarse, de tal manera que
el bien personal puede ceder por el bien comiin. El bien comin cada
vez se considera mds relacionado con otro concepto ético, la solidari-
dad. Esta quiere indicar que la justicia no se agota en un sistema juri-
dico, porque no puede preveer las miiltiples variantes y siempre llega
tarde. La solidaridad implica la capacidad de compartir, de hacerse
propios los intereses de las personas de tu propio grupo y de los demas
grupos.

sus intereses. Decidir sobre la calidad de vida en funcién
de intereses extraiios a los sujetos, supone no conside-
rarlos interlocutores validos, de tal manera que la Erica
Civil no aceptaria ficilmente la instrumentalizacién de
los individuos. Esta consideracién no descarta que la
Etica Civil pudiera definir por consenso, entre todos los
afectados un cierto concepto de bien comiin o de la so-
ciedad *. De tal manera que por el bien de la colectividad
se podrian sacrificar bienes personales.

En ultimo lugar, no seria impensable que la Etica Ci-
vil tuviese en cuenta de manera especial, aquellas perso-
nas mds vulnerables, ya que tal vez, la humanidad escar-
mentada de tantas tragedias y vulneraciones de derechos
humanos llegase al acuerdo de respetar a los mds vulne-
rables y a los mads débiles (recordemos que tanto la De-
claracion de Derechos Humanos de la ONU, como el In-
forme Belmont, fueron motivados por las barbaries
nazis y el alto grado de participacién de determinadas
minorias raciales y prisioneros en la experimentacién en
Estados Unidos respectivamente). Para establecer un
consenso sobre los mas vulnerables se podria aplicar
como hace el fil6sofo politico J. Raws una situacion hi-
potética, para establecer unos principios de justicia. Los
participantes llegarian a determinados acuerdos para
proteger a los més desvalidos de la sociedad debido a la
ignorancia sobre qué lugar, pais posicion social, les to-
carfa vivir . De esta manera, acordarian proteger la vul-
nerabilidad ya que ellos podrian ser las personas vulne-
rables.

A pesar de lo que hemos expresado, en aquellas cues-
tiones en las cuales no se ha alcanzado el consenso, la
Etica Civil dejarfa libertad a las distintas comunidades
éticas. En este caso habrd comunidades éticas, como por
ejemplo, la cristiana que consideraria que no se respeta
un valor bésico como el derecho a la vida, porque no se
ha llegado al consenso en algunos casos. Asi la expre-
sion del derecho a la vida consensuada no incluiria el de-
recho de los fetos 0 embriones a no ser eliminados.

LA ETICA CIVIL
DESDE LA ETICA CRISTIANA

a Etica Civil, propone como ya hemos visto un didlo-
Lgo entre las diversas sensibilidades éticas para po-
der llegar a unos acuerdos que puedan ser compartidos y
exigidos a todos los miembros de nuestra sociedad. De
esta manera la ética de la comunidad cristiana es invita-
da a participar en este didlogo. Para el cristiano este dia-
logo, propugnado por la Etica Civil entre todos los ciu-
dadanos, puede ser el lugar donde su experiencia moral
pueda contribuir al camino moral de toda la humanidad.
El didlogo permitird que la experiencia moral cristiana
pueda tener importancia y eficacia historica. En este did-

3. RawLs, L., Teoria de la justicia, México, FCE, p.163
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logo los cristianos podemos aportar nuestra experiencia
moral cristiana y una manera de entender el didlogo. Asi,
en primer lugar, el cristiano ha de entrar en este didlogo,
con una gran capacidad de saber escuchar al otro, aco-
giendo sus palabras tal como son, sin querer manipular-
las. Para el cristiano el didlogo debe estar presidido por
el amor. Este amor le conduce a ver al otro como un her-
mano y no como un posible enemigo. En otras palabras,
es necesario entrar en el didlogo con una légica de co-
munién y no de posesion. El cristiano debe empezar el
didlogo con estas caracteristicas, a pesar que su interlo-
cutor empiece el didlogo desde una posicién de dominio
o con animo de manipularlo. En segundo lugar, el cris-
tiano debe entrar en este didlogo con una fe profunda en
la humanidad y en la presencia del Espiritu en la reali-
dad. De esta manera los cristianos podemos aportar a los
demds hombres y mujeres con los que dialogamos una
forma determinada de entender el didlogo. El didlogo no
s6lo es un vehiculo para llegar a conocer la verdad sino
que es purificador y revelador del amor. Recordemos
unas palabras de Pablo VI:

«La iglesia debe ir hacia el didlogo con el mundo que
le toca vivir. La Iglesia se hace palabra, mensaje, colo-
quio. (...) Nosotros daremos a este impulso interior de
caridad, que tiende a hacer don exterior, el nombre, hoy
ya comdn, de didlogo» (Eclesiam Suam n.° 77).

Estas palabras, deberfan de interpear profundamente a
los cristianos, ya que indican que la caridad, el amor,
como don de Dios a los hombres, recibe el nombre de
didlogo cuando se abre a los demds. Dialogar es la forma
de amar al préjimo.

Entrar en este didlogo no tiene que suponer una dilu-
cion de la ética cristiana, ya que €sta es de maximos. Y
recordemos que son estas éticas de maximos las que dan
sentido a la vida. Algunos cristianos ante la situacién de
pluralismo piensan que €ste devaltia o pone en cuestion
su propia fe o su identidad. No creemos que sea necesa-
riamente asf, ya que en una sociedad pluralista, uno debe
afirmar su identidad desde el didlogo y desde el recono-
cimiento del disenso tolerante. El creyente ha de ser
siempre un confesante de su fe y moral, pero consciente
que su propuesta la debe manifestar con una actitud to-
lerante hacia las otras posiciones éticas. La identidad no
queda mds afirmada negando a los que no piensan como
td, sino dialogando con ellos. El disenso tolerante, pue-
de resultar para muchos creyentes dificil de aceptar
cuando no se llega a un consenso sobre determinadas
cuestiones que para ellos atentan gravemente a la digni-
dad humana segtin su moral, pero la tnica soluci6n re-
flejo del amor al préjimo es la tolerancia, que debe sig-
nificar la renuncia a insistir sobre estas cuestiones.
Recordemos que la Etica Civil considera que el didlogo
debe permanecer abierto para ir ampliando los minimos,
ya que nunca se da la comunidad ideal de comunicacion.
En la Etica Civil son importantes los consensos pero

l.a ética awl propondrra
que el concepto de
calidad de vida y los
. criterios para defmlrlo
' como operativo erran

elaborados por el
método del consenso
ode la convergencm
éfica.

también los disentimientos, ya que estos permiten que el
didlogo avance. Los cristianos deben manifestar su di-
sentimiento continuando en el proceso de didlogo y
mostrandolo en la tolerancia y el testimonio. La manera
como podemos hacer comprender a los demds hombres
y mujeres, los valores de determinadas pricticas o ma-
neras de actuar propias de los cristianos serd el testimo-
nio (la encarnacion de los valores en la vida). Jesis de
Nazaret rompi6 el consenso religioso a través del testi-
monio, desde el servicio y la debilidad y no desde la
fuerza y el poder. Su ejemplo fue seguido por muchos
profetas que escogieron la denuncia de las injusticias
desde el servicio y la no-violencia. El didlogo, el ejem-
plo y el servicio son las formas mas adecuadas para ex-
presar el amor al préjimo en nuestro mundo. Asi, por
ejemplo, una comunidad como la cristiana, que no acep-
ta el aborto, deberia acoger y ayudar a las madres sin re-
cursos, a las madres solteras, a mantener a nifios con de-
ficiencias y ayudar a la planificacién familiar... para
mostrar que se da valor a la vida humana desde el mo-
mento de la concepcion.

ETICA CRISTIANA
Y CALIDAD DE VIDA

Lj. ética cristiana, creemos que aportaria algunas con-
sideraciones al didlogo, propuesto por la Etica Civil,
para consensuar el concepto de calidad de vida.

Primero nos podriamos preguntar, si desde la ética
cristiana se puede aceptar un concepto como el de cali-
dad de vida.

La ética cristiana afirma el valor de la vida humana,
como también hace la Etica Civil, a la luz de la fe. Con-
sidera la vida humana como don y tarea a realizar. Por
tanto la vida es algo sagrado, santo y por consiguiente no
se puede atentar contra ella. Esta afirmacion tiene un
sentido religioso y de €l se puede deducir un criterio mo-
ral. Pero no es facil saber cual. La vida humana es clara-
mente un valor, pero a lo largo de la historia se ha com-
paginado con justificaciones éticas que no la respetaban,

—_—




CALIDAD DE VIDA: DESDE LA ETICA CIVIL Y LA ETICA CRISTIANA

como por ejemplo la pena de muerte, la guerra justa, la
muerte al hereje... Asf podemos afirmar que en la tradi-
ci6n cristiana la vida, ni la bioldgica ni la personal, ha
sido considerada un valor absoluto (que no pueda entrar
en conflicto con otros valores). Incluso desde la fe se ha
exhortado a dar la vida por los demds, como el mismo
Jestis de Nazaret...* Este criterio de la sacralidad de la
vida o de la santidad de la vida, como principio general
deontoldgico afirma el valor vida humana pero requiere
que se complemente con otro principio el de la calidad
de la vida. En las situaciones conflictivas, ademds del
criterio de la santidad de la vida humana, se debe aplicar
este criterio mencionado. Por ejemplo, en las decisiones
clinicas donde no es fécil saber que significa el respeto a
la vida humana. ;Se deben suspender determinados tra-
tamientos?, ;No se deben aplicar determinados trata-
mientos dado el riesgo y la poca posibilidad de cura-
cion?... Asi el Magisterio de la Iglesia ya desde Pio XII
hablo de medios extraordinarios y ordinarios y en termi-
nologia méds moderna de medios proporcionados y des-
proporcionados (Declaracion sobre la Eutanasia, 1980)
o razonables o no razonables (Mc Cormick 1977). La
vida desde la moral cristiana no debe definirse en térmi-
nos cualitativos, que podrian conducir a enunciar crite-
rios discriminatorios, sino como don de Dios y por tanto
sagrada, inviolable, pero en las situaciones extremas se
debe aplicar criterios de calidad ya que la santidad o sa-
cralidad de la vida humana no significa defender la vida
a toda costa. En estas situaciones debemos ponderar ra-
zones, valores... intentando proteger el valor vida huma-
na por encima del valor vida puramente biologica. Los
cristianos, que creemos en la vida plena mas alld de la
muerte deberfamos contemplar la muerte no solamente
como una situacién negativa.

La vida entendida como tarea que Dios encomienda a
los hombres y mujeres, obliga a éstos a mejorar las con-
diciones de vida en funcion de la realizacion de los seres
humanos como personas en todas sus dimensiones. To-
dos los hombres y mujeres, como Hijos de Dios tienen
derecho a su realizacién como personas plenas, a una
vida con un minimo de calidad (alimentacién, cultura, li-
bertad...).

En segundo lugar, nos podriamos preguntar que cues-
tiones deberfan ser defendidas desde una sensibilidad
€tica cristiana para elaborar un concepto de calidad de
vida. Pasemos a enumerarlas:

* Los cristianos afirmamos la igualdad humana, ya que
todos somos Hijos de un mismo Dios. Por esta razon,
la ética cristiana defiende que las personas no puedan
ser tratadas de forma diferente por motivos econo-
micos, sociales... Los bienes de la tierra son primaria-
mente de todos (destino universal de los bienes). Por
€50, todo hombre y mujer tiene derecho a la salud,

4. «Nadie tiene mayor amor que el que da su vida por sus amigos».
In 15,13,

Para el cristiano este
dialogo propugnado por
la ética civil entre todos
los ciudadanos puede
ser el lugar donde

su experiencia moral
pueda contribuir

al camino moral de toda
la humanidad.

pero este derecho es relativo a que todos puedan tener

acceso a €l. La solidaridad cristiana obliga a repartir

los escasos recursos econémicos y por este motivo es-
tarfa en contra de sistemas sanitarios que fueran dis-
criminatorios.

El concepto de calidad de vida deberia definirse a par-

tir de los intereses de los individuos integramente con-

siderados no en funcién de intereses extrafios a ellos.

No deberiamos instrumentalizar a las personas en fun-

cion de intereses ajenos a ellas mismas. Representaria

vulnerar la-autonomia y a la dignidad de las personas.

Respecto al primer punto, deberfamos matizar que los

cristianos, consideramos a las personas con capacidad

de relacion y no como individuos aislados, y por tanto
somos sensibles al tema del bien comin, en términos
de solidaridad. Asi, consideramos aspectos como la
desproporcién de los medios con los resultados, la es-
casez de recursos... por esta razon podemos abste-
nernos de determinados tratamientos agresivos y cos-
tosos o no razonables en una determinada situacién.

Los cristianos deberfamos pensar en el bien de la so-

ciedad y estar dispuestos a la solidaridad con los de-

mas y sobre todo con los menos favorecidos de nues-
tra sociedad”.

e Los cristianos hemos de ser sensibles a los que en
nuestra sociedad tienen menos voz, es decir a los mds
vulnerables. Asi debemos estar atentos a que el con-
cepto de calidad de vida no pueda justificar una
discriminacion para las vidas mds vulnerables. La
vida, no la descalificamos porque no sea productiva o
porque no comporte felicidad para si o para los demas
o0 porque sea incapaz de sostenerse por si misma. La
busqueda del concepto de calidad de vida ha de bus-
carse teniendo en cuenta todas las dimensiones de la
persona (nivel fisico, psicoldgico, social, espiritual).

5. Podemos recordar que en la doctrina tomista, el bien comiin es
siempre mds importante que el bien individual (S.Th. I-11, q 19, a 10/
Summa contra Gentiles 111, 17). Incluso para los cristianos actuales nos
sorprenden determinadas justificaciones que da S. Tomds aduciendo el
bien comiin (por ejemplo, la justificacién de la pena de muerte...). No
nos sentimos comodos ante esta mentalidad excesivamente colectivista,
pero tampoco podemos olvidar la influencia de la mentalidad individua-
lista burguesa en la cual estamos inmersos.




¢ Los cristianos deberiamos sensibilizar a los demds so-
bre la cuestion que el concepto de la calidad de vida
es un criterio que ha nacido desde la sensibilidad del
Primer Mundo, ya que en el Tercer Mundo el proble-
ma es la vida, es decir, poder tener las minimas condi-
ciones basicas para vivir.

* Los cristianos deberiamos procurar que los criterios
para asignar calidad a una vida humana no sean discri-
minatorios. La aplicacion de una éptica puramente
desde la calidad de vida puede conducir a una humani-
dad que sélo permita vivir a determinados seres huma-
nos. incluso en situaciones que no sean conflictivas.
Este «ethos», mentalidad ética, favorable a la calidad
de vida, podria convertir nuestra sociedad, en una so-
ciedad que margine y no acepte las diferencias (las mi-
nusvalias fisicas o mentales), aplicando medidas euge-
nesicas a todos los seres humanos que no respondan a
unas caracteristicas. Asi se podrian definir vidas indig-
nas de ser vividas (las que no producen, las que no tie-
nen un CI suficiente...). Recordemos que muchas de
las formulas propuestas, como por ejemplo la formula
de QALY, para la asignacién de recursos en orden a
ciertas terapias o la de H.T. Engelhardt ® para enfermos
terminales son claramente utilitaristas y asignan mu-
cha importancia a la valoracién de la recuperacion de
la productividad y a los costos econémicos.

Podrlamos _
| pregunfarnos_ que |
cuestiones deberian ser

definidas desde una

_sensrblhdad ética
cristiana para elaborar

un concepto de cahdad
d vida.

¢ Laidea utilitarista de que podemos cuantificar y com-
parar la calidad de vida humana surge de la confusion
entre dos sentidos diferentes de calidad de vida. El
primero es lo que uno podria llamar calidad de vida
biologica o médica, y el segundo es la calidad de vida
moral o personal. Algunas veces van juntas, pero a
menudo no, y es muy posible que alguien que tiene un
grado «bajo» de calidad de vida biologica disfrute de
una calidad de vida moral o personal «alta». El pri-

6. ENGELHARDT, H.T,, Los Fundamentos de la Bioética, Barcelona,
Paidés. 1995, p. 387.
7. ARISTOTELES, Etica a Nicomaco, 1100a 5-10.

el valor de la "

humana a lu lui de la fe

mero se mide con indices médicos en términos de fun-
cionamiento del cuerpo, deterioro de este funciona-
miento y de sus expectativas de supervivencia fisica.
El segundo tipo de calidad de vida no puede medirse
en estos términos. Una vida puede tener una baja cali-
dad de vida biologica pero puede ser vivida como una
vida rica, llena de sentido, a pesar de sus discapa-
cidades. Un ejemplo cldsico, descrito por Aristételes,
el rey Priamo en la /liada de Homero no puede ser
considerado feliz por las calamidades que soporta en
su vejez. Es incapaz de vivir una vida plena. En cam-
bio es moralmente admirable, es un hombre bueno
que sabe llevar sus infortunios con dignidad’. Los
cristianos debemos insistir en el aspecto del respeto a
la vivencia de la calidad de vida, es decir, la calidad
moral o personal debe prevalecer sobre su calidad en-
tendida so6lo en términos bioldgicos. Creemos que de
esta forma se respeta mejor la autonomia del paciente.
Recordamos aqui un aspecto ya mencionado anterior-
mente. La influencia que ejerce un «ethos» sobre la
vivencia personal de las discapacidades. Por ejemplo,
un anciano puede interpretar su vida como indtil en
una sociedad que tiende a apartarlo por dejar de ser
productivo o por confinarlo a una residencia, o por no
tener un papel en su familia...

CONCLUSION

Los cristianos, con nuestra ética de maximos, debemos
participar en la elaboracion de la Efica Civil, mos-
trando asf nuestra sensibilidad y nuestros valores mora-
les. En referencia a la posibilidad de consensuar un con-
cepto de calidad de vida debemos partir de nuestra
consideracion deontoldgica del valor de la vida humana
personal, pero aceptando la necesidad de elaborar crite-
rios que definan la calidad de vida en los casos conflicti-
vos donde entra en conflicto con otros valores. Recorda-
mos que solo afirmamos el valor vida humana personal
no la pura vida humana biolégica. Dios ha puesto nues-
tra vida como tarea a realizar, para mejorar nuestras con-
diciones de vida y de nuestros semejantes, sin olvidar
que el mandato de amar al préjimo, la solidaridad, y
nuestra creencia en la vida eterna, mas alld de la muerte,
condicionan nuestra apreciacion de la vida humana en
las situaciones de conflicto.
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I [ criterio de calidad de vida es de uso
E=frecuente en la practica clinica actual.

La mejora de la calidad de vida

de los pacientes es una de las metas
primordiales de la atenciéon y del desarrollo :
tecnoloégico sanitario. Sin embargo, a
el uso del criterio calidad de vida es
confrovertido y presenta un significado

vago, dificil de definir. El autor centra

el siguiente articulo en las interpretaciones,
significados o sentidos que podemos

descubrir en el uso de la calidad de vida

en relacion con la salud.
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LA CALIDAD DE VIDA: UN CONCEPTO ENTRE LA OBJETIVIDAD Y LA INTERSUBJETIVIDAD

(.ﬁ’ﬁ‘ alidad de vida» (CV) es un término familiar para
€§__ casi todo el mundo. Desde luego, en la clinica
asistencial es de uso bastante comun, y cada dia mds fre-
cuente .

Aqui calidad se refiere a las cualidades, criterios o
contenidos que permiten valorar o apreciar una vida con-
creta. El término calidad, que tuvo su origen en la valo-
racién de los procesos de produccién, ha cuajado en la
clinica asistencial debido a la necesidad que, en nuestra
sociedad actual, tenemos de valorar, validar y apreciar
determinados procesos vitales. De ahi que la mejora de
la CV de los pacientes sea una de las metas primordiales
de la atencién y del desarrollo tecnolégico sanitario.

Entre los principales motivos que han llevado a esta
consideracién de la CV se encuentran *:

» La consideracion que, en la actualidad, tiene la opi-
nién de los pacientes en la toma de decisiones.

» La importancia de evaluar la eficiencia en la préctica
sanitaria.

e La necesidad de validar los distintos procesos diag-
nésticos y terapéuticos.

¢ El progresivo incremento de las enfermedades cré-
nicas, que ha generado un gran peso social y asis-
tencial.

En definitiva, la CV surge de la necesidad de valorar,
validar y apreciar determinados procesos vitales.

Sin embargo, el uso del criterio CV es controvertido
—esto es, se encuentra sujeto a miltiples interpretacio-
nes— y presenta un significado vago dificil de definir".

La CV aplicada a la practica clinica plantea varias
cuestiones bdsicas que tienen respuestas diferentes de-
pendiendo del contexto clinico en el que se planteen:

® ;Qué valoramos?

* ;Quién valora?

® ;Para qué valoramos?

* ;Qué consecuencias tiene la valoracién en la toma de
decisiones?

Las aplicaciones més frecuentes de la valoracién de la
CV en la clinica actual son*:

* Las encuestas de satisfaccién de los pacientes: como
procedimiento de incorporar la escala de valores del
paciente a las decisiones clinicas.

1. JUAN A. FERNANDEZ LOPEZ y RADHAMES HERNANDEZ-MEJ(A.
Calidad de vida algo mds que una etigueta de moda. Med. Clin.
(Barc.) 1993; 101:576-578.

2. A. REIG y P. BORDES. La calidad de vida en la atencidn
sanitaria. En: Tratado de epidemiologia clinica. CIMA Edit. Du Pont
Pharma 1995; p. 327-343. Universidad de Alicante.

3. E. ABEL. Dificultad del concepto «calidad de vida». b & d
Institut Borja de Bioética, diciembre 1997.

4, FItzpaTRICK, R. et al. Quality of life measures in health care.
I: Applications and issues assessment. BMJ 1992; 305:1074-1077.

* Como criterio para el andlisis epidemioldgico de la
casuistica.

® Para el andlisis de la eficacia en las auditorias médico-
sanitarias.

e Para el andlisis del coste / utilidad (eficiencia)°.

e Para la validacion de procesos diagndsticos.

e Para los ensayos clinicos de procedimientos terapéu-
ticos o farmacoldgicos.

El debate actual, que es intenso®, se ha centrado prefe-
rentemente sobre los medios y procedimientos mds ade-
cuados para medir la CV’, y para ajustarla al beneficio *.

En mi opinién, quedan cuestiones fundamentales
pendientes de abordar referentes a los fines, el funda-
mento y los diversos significados que la CV tiene en los
diferentes contextos en los que el término es usado.

Aunque no pretendo agotar un tema, complejo donde
los haya, centraré mi exposicion en dichas cuestiones,
con una reflexién hermenéutica sobre la CV en la pricti-
ca clinica: es decir, qué interpretaciones, significados, o
sentidos podemos descubrir en el uso de la «Calidad de
vida en relacion con la salud» (CVRS) —expresion y si-
glas frecuentemente utilizadas en la literatura actual so-
bre el tema—""°.

Una primera aproximacion al término CVRS muestra
que, en s{ mismo, es una construccién con una gramati-
ca y semdntica compleja que nos obligarfa a un andlisis
profundo de lo que es calidad, de lo que aqui se entien-
de por vida, de si el de se entiende como unido a vida o
a calidad, de lo que es salud y del tipo de relacidn que se
establece dentro de la prdctica clinica actual. No es mi
intencién detenerme ahora en estas importantes cuestio-
nes previas, pero, evidentemente dan una buena idea so-
bre la necesidad de investigaciones hermenéuticas mas
profundas.

Por ello, centraré mi reflexién tinicamente en el andli-
sis de los contextos (marcos asistenciales) del uso clini-
co del término CV. Para lo cual utilizaré fundamental-
ment los diversos textos que en la obra de Diego Gracia
existen sobre el particular, ya que en mi opinién permi-
ten una sélida fundamentacion ", un adecuado procedi-

5. ROBINSON R. Cost-utility analysis. BMJ 1993; 307: 859-862.

6. Vednse los abstracts Issue 6™ Annual Conference of the
International Society for quality of life Reseach. 3-6 November, 1999.
Barcelona. Quality of life Research vol 8 n.” 7 Nov 1999.

7. FLETCHER, A. et al. Quality of life measures in health care. 11:
Design, analis, and interpretation. BMJ 1992; 305: 1145-1148.

8. SPIEGELHALTER, D. J. et al. Quality of life measures in health
care. 111 resource allocation. BMJ 1992; 305: 1205-1209.

9. GUILLEMIN F., BOBARDIER C. y BEATON D. Cross-cultural
adoption on health-related quality of life measures: literature review
and proposed guidelines. J. Clin Epidemiol, 1993; 46: 1417-1432.

10. X. BADIA y MICHAEL HERDMAN. Intreduccion a la calidad de
vida relacionada con la salud, 1 Reunién Espaiiola de Calidad de Vida
Relacionada con la Salud. Barcelona, 3 Nov. 1999,

11. DIEGO GRACIA. Fundamentos de bioética. Eudema. 1989.
Madrid.
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miento de decision en la ética clinica'?, y la més cohe-
rente interpretacion de la CV en bioética clinica

ANALISIS DE LOS CONTEXTOS
DE USO CLINICO DEL TERMINO CV

D iego Gracia distingue en el uso clinico de la CV al
menos tres lenguajes diferentes de interpretacion ',
correspondientes a tres modos diferentes de acceder al
conocimiento de la calidad, y a tres racionalidades dis-
tintas de fundamentacién ética . Cada lenguaje se refie-
re a un contexto o marco asistencial ' que denominare-
mos: objetivista, subjetivista e intersubjetivo.

En cada contexto o marco asistencial se interpreta la
CV preferentemente con un «modo o lenguaje», usando
determinados criterios, y con diferentes argumentos, lo
que repercute en el proceso de toma de decisiones, gene-
rando consecuencias y riesgos varios. Frecuentemente,
el sentido de la CV varia en el propio proceso; a medida
que el proceso de toma de decisiones madura bioética-
mente, el sentido de la CV puede ocupar posiciones su-
cesivas y ascendentes; desde el marco asistencial objeti-
vista, al marco asistencial subjetivista, y desde allf
alcanzar el nivel propiamente ético del marco asistencial
intersubjetivo.

MARCO ASISTENCIAL OBJETIVISTA

1 nterpreta la CV desde los hechos bioldgicos. Los he-
chos son los datos de percepcion. Y, también, las hi-
potesis cientificas, o las elucubraciones teéricas de la ra-
cionalidad cientifica'’

Los hechos son percibidos como realidades objetivas
y producen experiencia en quien los conoce. A su vez, di-
cho conocimiento puede ser descrito, lo cual constituye

12. DIEGO GRACIA. Procedimientos de decision en ética clinica.
Eudema. 1991. Madrid,

13. Se ha publicado recientemente la recopilacion de los trabajos
sueltos de Diego Gracia con el titulo de Erica y Vida. Editorial el
Buho. 1998, Santa Fe de Bogotd.

14. DIEGO GRACIA. La ética v la calidad de vida. En: Introduccién
a la bioética. Editorial El Buho. 1991 Santa Fe de Bogota. p. 27-44.

15. DIEGO GRACIA. Como fundamental los juicios morales. En:
Etica y vida I (fundamentacion y ensefianza de la bioética). Editorial
El Buho. 1998 Santa Fe de Bogotd. p. 115-122,

16. Tratindose de contextos clinicos he preferido denominarlos
marcos asistenciales, ya que el término lenguaje, con el que los
distingue Diego Gracia, es poco clinico y se corresponde mejor con lo
que denominaré modo. El término nivel creo tampoco es adecuado, ya
que plantearfa confusion con los niveles reconocidos en el modo
moral del marco asistencial intersubjetivo, como después se verd. (Ver
cita n.” 23: DIEGO GRACIA. Etica de la calidad de vida. En: Etica ¥
vida L. Editorial El Buho. 1998 Santa Fe de Bogotd. p. 155-174).

17. DIEGO GRACIA. El qué y el porqué de la bioérica. En: Etica y
vida I (fundamentacion y ensefianza de la bioética). Editorial El Buho.
1998 Santa Fe de Bogoti. p. 31.
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un «modo descriptivo o informativo», o sea, verbal o es-
crito '

Cuando se aplica a una vida humana concreta la ma-
nera descriptiva e informativa de comprender la CV es
aparentemente objetiva, y se basa en datos de la expe-
riencia acumulada del saber cientifico. Mediante este sa-
ber es posible hacer diagndsticos y prondsticos de los
procesos morbosos, establecer los Ifmites nosoldgicos y
la clasificacion entre diferentes enfermedades, los diag-
ndsticos diferenciales, y, en definitiva, conocer la CV
que cabe esperar de una situacion patolégica concreta.

Aqui existe una interpretacion de la realidad con la
objetividad de los hechos y solo desde los hechos; esto
es, una aproximacion a «la utopia positivista», que Au-
gusto Comte denominé el «régimen de los hechos», evi-
tando cualquier consideracién emocional o de senti-
miento que pueda empanar subjetivamente el valor del
dato objetivo "

Este ha sido el abordaje clasico de la medicina cien-
tifica desde el s. XI. y subsiste todavia en amplios marcos
de la prdctica clinica asistencial.

La ética naturalista, propia de un realismo ingenuo, ha
sido la fundamentacién ética mds cldsica de la medicina,
y evidentemente es la que mejor justifica la toma de de-
cisiones desde el marco asistencial objetivista. La conse-
cuencia es, que quedarse, de manera exclusiva, en el ni-
vel objetivista, conduce, con facilidad, a caer en el riesgo
de interpretaciones sesgadas de lo que es la CV. Entre
ellas, la mds comtin es la creencia de que el conocimiento
adecuado, cientifico y objetivo, va a permitir a los exper-
tos tomar las decisiones de lo que ha de hacerse o de lo
que debemos esperar. Tal postura conduce frecuentemen-
te al llamado decisionismo™, que no es otra cosa, sino
una simbiosis entre el cldsico paternalismo y la «falacia
naturalista», lo que, en definitiva, acaba cuestionando, si
los hechos son tan objetivos como parecen.

Un caso prdctico puede ayudarnos a comprender me-
Jor la interpretacion de la CV desde el marco asistencial
objetivista: ast, por ejemplo, la ratificacion clinica y
analitica de un diagndstico de «esclerosis lateral amio-
trofica» (ELA), permite a los neurélogos describir ¢ in-
formar al paciente y sus familiares de la CV que cabe
esperar de acuerdo con la evolucion prevista. El diag-
nostico se basa en hechos aparentemente objetivos en-
tre los que cabe destacar: los sintomas, los signos de la
exploracion neuroldgica y los datos analiticos perti-
nentes. Cualquier neurélogo, ante la descripcion de los
hechos llegaria a la misma conclusion sobre la CV qgue
se puede prever por la evolucidn de la enfermedad. La
experiencia cientifica acumulada es suficiente para es-

18. ADELA CORTINA. El mundo de los valores. Editorial El Buho.,
1997 Santa Fe de Bogotd.

19. DIEGO GRACIA. Cuestidn de principios. En: Etica y vida |
(fundamentacion y ensefianza de la bioética), Editorial El Buho. 1998
Santa Fe de Bogotd. p. 89-90.

20. DIEGO GRACIA. Introduccion a la bioética. Op. cit p. 57.
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tablecer un conocimiento comiin expresado por un diag-
néstico y un prondstico para el caso concreto del que se
trate. Permaneciendo en este marco asistencial objeti-
vista la CV del caso seria entendida y descrita en cuan-
to a posibilidades de realizacion de funciones vitales, tales
como, movimiento, comer, tragar, hablar, conocer, sen-
tir. padecer, etc. Pero, sin cuantificar los resultados rea-
les que, en el caso concreto, produce el prondstico pre-
visto. Aqui carecemos, por lo tanto, de un control
valorativo del proceso vital.

Sin embargo, uno se pregunta si conocer estos he-
chos, objetivos e importantes para el prondstico futuro
de una vida concreta, permite, desde la sola consi-
deracion de los hechos, tomar decisiones evidentes, se-
guras y generalizables.

MARCO ASISTENCIAL SUBJETIVISTA

I nterpreta la CV desde los valores personales: la cali-
_dad de vida entendida desde la razén humana que au-
toformula el propio proyecto de vida e ideal de perfec-
cién.

Es el resultado de un proceso de valoracion o esti-
macién del sujeto sobre su propia vida (subjetivismo).

Corresponde a un «modo evaluativo» sobre las cua-
lidades de la vida que son mds estimadas por cada perso-
na, y que pueden expresarse en términos cuantitativos, o
en grados cualitativos, en un momento determinado de
un proceso vital.

La evaluacion posee pretensiones de posible com-
paracion frente a otras evaluaciones de situaciones simi-
lares (otros casos), o frente a otro momento de la evolu-
cién de un proceso morboso en un individuo concreto.

La «medicina basada en la evidencia», la epidemio-
logia clinica, la farmacologia clinica y el desarrollo de las
«Unidades de la Calidad Asistencial» son algunas de las
importantes realizaciones practicas vinculadas a dicha ra-
cionalidad, y que han utilizado, de alguna manera, el cri-
terio de CV desde el nivel subjetivista. Para ello, se han
desarrollado instrumentos de medida y cuantificacion
que aplicados a los procesos morbosos permiten un trata-
miento bioestadistico y un conocimiento preciso de lo
significativo o no significativo, y de lo validado o no va-
lidado. También establecer relaciones con respecto a los
beneficios, los riesgos o el coste/utilidad (eficiencia). En
definitiva, un conocimiento mds exacto del valor de los
hechos biolégicos de una vida, o de un grupo de indivi-
duos con proceso vital similar, expresada en términos
cargados con la mejor tradicion positivista de la ciencia.

El racionalismo en sus distintas versiones (en especial
el idealismo, el utilitarismo y la teorfa de la decision ra-
cional), ha sido la fundamentacion ética mds utilizada en
este nivel evaluativo de la CV.

Si la valoracién la realiza cada sujeto para si mismo
surgen interrogantes cuestiones que parecen limitar las
posibilidades de un objetivismo puro y duro:

e ;Cémo salir del sujeto hacia los demds?

e ;Cémo encontrar cualidades de la vida que sean co-
munes entre los distintos sujetos, y que permiten ser
valoradas como fuente de conocimiento asumible por
la generalidad de las personas?

e ;Qué criterios de la CV son los que se deben valorar?

e ;Qué metodo o procedimiento de valoracién se aplica
en cada caso?

En realidad, no es posible un subjetivismo puro de los
valores, ya que los valores son una «sutil casta de rea-
lidades» *' que requieren unos hechos objetivos previos:
la valoracién ha de montarse sobre los hechos. No es po-
sible acceder al nivel subjetivista sin, de alguna manera,
contar con una consideracion previa del nivel objetivo
de los hechos biolégicos. Dicho de otra manera, los he-
chos biolégicos no son puramente objetivos ya que los
hechos se encuentran siempre cargados de valores >,

Con respecto a los dos dltimos interrogantes se ha
suscitado, en los dltimos veinte afios, un importante de-
bate sobre los criterios y sobre los medios o procedi-
mientos mds adecuados para medir y evaluar en los dis-
tintos procesos vitales la CV subjetiva de los pacientes.
Sin embargo, siguen sin resolver importantes dudas re-
ferentes a la falta de estdndares, a las dificultades en la
interpretacion de resultados, a la existencia de resultados
contradictorios o no reproducibles, e incluso dudas so-
bre la adecuacion de los métodos, o la veracidad de las
interpretaciones .

No entraré a considerar los pormenores de dicho de-
bate, pero si merece la pena conocer las razones que los
pacientes consideran mds valorables para ellos mis-
mos **:

e Preservacion de la vida.

Libertad humana.

Ausencia de sufrimiento.

Las financieras.

Las condiciones psicolégicas de los seres queridos.

En general se considera que un protocolo de eva-
luacién de la CV *:

e Debe ser subjetivo. Es decir, valorado por el propio
paciente.

21. ORTEGA. Introduccidn a una estimativa. ; Qué son los valores?
1923. En: Obras Completas de Ortega y Gasset. Tomo VI. Edit.
Alianza. 4 :

22. DIEGO GRACIA. Etica y gestion del cuerpo. En: Etica y vida |
(fundamentacién y ensefianza de la bioética). Editorial EI Buho. 1998
Santa Fe de Bogotd. p. 81.

23. CRAWFORD, B., Evans C. y MARQUIS, P. Incorporating
Quality of Life Information in Decision-Making: An International
Perspective. Quality of life Newsletter 1999; 23:1. ;

24, DIEGO GRACIA. Etica de la calidad de vida. En: Etica y vida |
(fundamentacion y ensefianza de la bioética). Editorial El Buho. 1998
Santa Fe de Bogotd. p. 155-174.

25. WHOQOL GROUF. Quality of Life Consensus Ponts. Soc Sci.
Med 1995; 41:1403-1490.
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® Debe incluir varios pardmetros. Es decir ha de ser
multidimensional.
® Debe incluir aspectos positivos y negativos.

A su vez, los procedimientos de valoracién subjetiva
de la CV pueden ser especificos del proceso morboso del

26.

que se trate, o genéricos (inespecificos)

Un caso prdctico podrd ayudarnos a comprender la
interpretacion de la CV desde el nivel subjetivista o eva-
luativo. La tesis de un ensayo clinico terapéutico nos
servird para ello. Asi, por ejemplo, la comparacion de la
CV de los pacientes parkinsonianos, en su evolucion na-
tural, o tras un tratamiento continuado de L-Dopa, du-
rante cinco aitos, valorando la CV con el «Euro QoL»
(genérico de 15 items) y el «PDQ 39» (especifico de 39
items).

El resultado que pudiesen obtenerse de tal andli-
sis evaluativo es evidente que mejoran el conocimiento
v ayudan a la toma de decisiones. Pero, ;es posible ge-
neralizar la indicacion para todos y cada uno de los ca-
sos de enfermedad de Parkinson? El consenso entre los
expertos ;cudndo permite establecer normas de actua-
cion o recomendaciones? ; Cudl ha de ser para el médi-
co la fuerza vinculante de dichas normas? ;Pueden
existir excepciones a las normas? ; Desde donde justifi-
carlas?

MARCO ASISTENCIAL
INTERSUBJETIVO

E s la CV entendida desde relacion entre las personas
en un intento de superar los escollos insalvables de
un subjetivismo puro. Una aproximacién moral que tra-
ta de incorporar por la via de la relacion intersubjetiva la
realidad de los demds desde uno mismo, para tomar las
mejores decisiones (excelencia), asumiendo, como diria
Heidegger, que el andlisis del si mismo incluye el ana-
lisis del ofro en un sentido parecido a como el andlisis
del si mismo incluye su estar en el mundo?’. Los otros no
son algo afadido a mi, sino algo a lo que constitu-
tivamente estoy vertido desde mi mismo **.

Se trata de un modo moral ya que lo que a este nivel
se plantea es la correccién o incorreccion de los actos,
frente a uno mismo, y frente a los demds. Busca la rea-
lizacion de los valores desde el didlogo intersubjetivo,
responsable y ponderado.

Aqui el lenguaje de la CV es ético y, por ello, corres-
ponde a un modo de expresion moral o prescriptivo.

El «modo moral» plantea la cuestién de la correccién

26. Vease Cultural Adaptation of Quality of Life (QoL). Ins-
truments by Mapi Research Institute. E-mail: imear@mapi.fr

27. JOSE FERRATER. Diccionario de filosofia. Tomo 111 p. 2603-
07. Editorial Ariel, 1994. Barcelona.

28. XAVIER ZUBIRA. El hombre y Dios. Alianza Editorial. Madrid
5. edicion, 1994, p. 61.
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o incorreccién de los actos, y la CV se utiliza como un
criterio o principio moral, lo que implica asumir las ca-
racteristicas propias de los principios morales **:

® No designan objetos sino principios de actuacion.

® Tienen cardcter imperativo.

¢ No pueden deducirse desde proposiciones descrip-
tivas.

Hemos visto que el término CV entendido desde el
modo descriptivo (marco asistencial objetivista), permi-
te acceder al modo evaluativo (marco asistencial subje-
tivista), y que calidad implica valoracién, pero la mora-
lidad, el nivel moral, no es un valor en si mismo sino la
realizacion de los valores; el acto moral consiste en pre-
ferencia entre los distintos valores; en obrar segiin el
orden de los valores. Para ello, se requiere una racio-
nalidad distinta de la cientifica; la aproximacion positi-
vista a los hechos con pretensiones de cuantificacion
objetiva resulta insuficiente. Se necesita un procedi-
miento racional especifico que conocemos como racio-
nalidad ética, pues, los actos morales no son puramente
descriptivos, pero tampoco estrictamente evaluativos,
sino actos de otro orden que llamamos prescriptivo. La
prescripcion es la caracteristica especifica de los actos
morales. La vida moral es absolutamente irreductible a
proposiciones descriptivas, es decir cualquier realidad
distinta de ella misma.

La indicacion médica definida desde el nivel objeti-
vista, convenientemente validada y cuantificada, segtin
criterios de racionalidad, como por ejemplo los estable-
cidos desde la «medicina basada en la evidencia», podria
alcanzar un nivel de prescriptividad, si responde al reto
de dar razones €ticas para la toma de decisiones entre to-
dos los implicados. Para ello, se requiere elevar los datos
de validacion a una fundamentacion ética intersubjetiva,
en donde el didlogo, la bisqueda de los consensos entre
los implicados, y la ponderacion entre los principios y
las consecuencias permitan justificar las decisiones, o
las excepciones a los principios, de los casos concretos.
En definitiva, un procedimiento adecuado de decisién
para considerar la CV en el marco de la ética clinica. Un
nivel superior a la mera validacién subjetivista, y que, de
manera fundamental, incluya, en la toma de la decisién
final, la realizacién de los valores, desde el didlogo in-
tersubjetivo responsable y ponderado.

Aunque existen varios métodos para la toma de deci-
siones éticas en la clinica préctica, utilizaré el procedi-
miento descrito por Diego Gracia, por ser el mas familiar
en mi experiencia personal, y también, en mi opinién, el
mas ttil para el andlisis bioético de la CV.

Para Diego Gracia la CV en el contexto del juicio mo-
ral para la toma de decisiones se estructura, al menos, en
tres niveles de interpretacion que denomina: nivel priva-

29. DIEGO GRACIA. Etica de la calidad de vida. En: Etica y vida I.
Op. cit p. 168-172.
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o. riivel piiblico y nivel de las excepciones ™. Los con-
d L] p y

tenidos materiales de cualquiera de estos niveles han de
respetar de manera absoluta la dignidad de los seres hu-
manos. El respeto a la dignidad de la vida humana, de to-
dos y cada uno de los hombres, seria el principio formal
de lo que se entiende por calidad de vida, y que podria-
mos identificar con lo que se ha llamado sacralidad®', o
para otros santidad de la vida humana *.

Una referencia mds concreta a los diferentes conte-
nidos materiales y a los momentos estructurales de cada
uno de esos niveles de CV nos ayudard en su reconoci-
miento.

LA CV A NIVEL PRIVADO

S e refiere a la CV de cada persona. Corresponde a la
valoracién subjetiva, que cada cual realiza sobre su
propia vida, segtin su principio de autonomia, y a la li-
bertad para poder definir lo que considera beneficioso
para si mismo (principio de beneficencia). En este mar-
co asistencial, los médicos y sanitarios interpretarian en-
tonces la CV como el beneficio obtenido en el proyecto
de vida del paciente. A este nivel la gestion del CV es
privada y la toma de decisiones corresponderia al propio
paciente, mientras que las indicaciones clinicas han de
perseguir la mayor validacion posible de los resultados,
y la mayor informacién al paciente de las distintas alter-
nativas posibles. Es una CV desde una «ética de maxi-
mos» ', correspondiente al llamado por Diego Gracia,
nivel genético, o nivel 2 de la jerarquizacion de los prin-
cipios bioéticos.

LA CV A NIVEL PUBLICO

S e refiere a la CV entendida, como los contenidos mi-
nimos que una sociedad considera deberia tener la
vida humana para poder considerarla como digna. La
propia sociedad podria exigir que todos sus miembros
tuviesen esos minimos, y establecer los drganos ade-
cuados para ejercer la gestion y cumplimiento en cada
caso. La toma de decisiones se hace aqui desde la propia
sociedad y sus organismos de control, atendiendo a los
criterios basados en los principios bioéticos de justicia y
no-maleficencia. Es una CV desde una ética de minimos,
correspondiente al nivel 1 de la jerarquizacion de los
principios bioéticos establecida por Diego Gracia.

30. DIEGO GRACIA. Etica de la calidad de vida. En: Etica y vida L.
Op. cit p. 168-173. )

31. DIEGO GRACIA. Etica de la calidad de vida. En: Etica y vida L.
Op. cit p. 160-161.

32, McCormick, R. B. The Quality of Life, The Sanctity of Life.
Hastings Center Reports, 1978; 8.30.

33. ADELA CORTINA. En: Etica sin moral, Edit. Tecnos. Madrid.
1990,
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LA CV A NIVEL
DE LAS EXCEPCIONES

L a CV privada o de mdximos y la piiblica o de mini-
mos se expresa en forma de principios o normas que
pretenden ser universales. Pero tanto unos como otras
tienen excepciones, que hay que hacerlas a la vista de las
circunstancias y las consecuencias que se deducen en
cada caso, ante las distintas opciones posibles. Esta pon-
deracién de las consecuencias permitiria hacer la excep-
cion a los principios, cuando existe conflicto entre los
principios bioéticos. En tales circunstancias, la CV en-
tendida como una excepcion de lo que son, en principio,
normas o prescripciones generalizables, no puede consi-
derarse un bien, sino un mal menor, y exige la necesaria
justificacion.

Un ejemplo puede ayudar a interpretar las diferen-
cias entre estos tres niveles del uso del la CV en el mar-
co asistencial moral o prescriptivo:

Un nifio de 9 afios de edad, en Estado vegetativo Per-
sistente (EVP), como consecuencia de una hipoxia cere-
bral tras inmersion, y con respiracion asistida, perma-
nece ingresado en la UCI de un hospital piiblico desde
hace seis meses.

Los médicos podrian evaluar la situacion como per-
manente, segiin las directrices del task force de la aso-
ciacion Americana de Neurologia, que utiliza los crite-
rios de la mecidina basada en la evidencia™, lo que les
permitiria plantear a la familia la posibilidad de reali-
zar una limitacion del esfuerzo terapéutico.

Ante esta situacion, siguiendo las directrices del task
force corresponderia a la familia de comiin acuerdo con
los médicos responsables de la asistencia establecer los
acuerdos que determinen los niveles apropiados de tra-
tamiento. La CV podria usarse como criterio para la
consideracion de esfuerzo proporcionado o despropor-
cionado.

La CV como principio formal consideraria que cui-
dado apropiado es el que permite mantener la dignidad
e higiene personal, pero no especificaria los contenidos
de la calidad del cuidado necesario.

La CV a nivel privado surge aqui desde las decisio-
nes por sustitucién, basadas en el principio del mayor
beneficio para el paciente, ¢jercido por los médicos y fa-
miliares, que podrian llegar a acordar una limitacion
del esfuerzo por considerar fatil el tratamiento en una
uclt.

La CV a nivel piblico surge desde las obligaciones
de la mejor distribucién de los recursos asistenciales
ante la posibilidad de continuar la asistencia en otro lu-

34. Parimetros pricticos: Asistencia v manejo clinico de pacientes
en estado vegetativo persistente. Neurology, 1995; 45:1015-
1018,
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gar, fuera de la UCI, ya que permanecer en la UCI po-
dria considerarse gasto desproporcionado.

En caso de conflicto, por ejemplo, la familia no ad-
mite un traslado por interpretar que la mejor CV de su
paciente es la proporcionada por la UCI, surgiria la po-
sibilidad de utilizar 1a CV como nivel de la excepcidn,
pues, podria argumentarse desde los gestores piblicos la
prioridad del principio de justicia distributiva, frente a la
maximizacion de los criterios, supuestamente beneficen-
tes, y evidentemente privados, de la familia. Existiria en-
tonces una excepcion justificada al principio de benefi-

% agefred

cencia. Ademds, es muty posible, que la consideracién de
la indicacion médica sobre el caso, mantuviese el crite-
rio de futilidad, apoyando evidentemente la excepcion, y
por lo tanto la conveniencia de un traslado fuera de la
UCIL La decision no podria considerarse como buena,
pero, si un mal menor dadas las consecuencias tremen-
damente negativas que en la organizacion interna y pii-
blica del hospital generaria el no tomarla.

Es evidente que si el hospital en donde estuviese el
paciente no fuese piiblico, sino privado, la aplicacion de
la excepcion seria improcedente.

Una compaiiia de
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RAICES DEL PROBLEMA

M e parece que no es posible abordar en profundidad
el problema que nos ocupa, calidad de vida y tra-
tamiento fiitil si previamente no examinamos, aunque
sea brevemente, el contexto en el que se desarrrolla. Este
contexto puede ser definido por dos grandes apartados:
en primer lugar, las caracteristicas peculiares de la Me-
dicina contempordnea, que podria ser calificada como
Medicina de la abundancia tecnolégica, al menos en el
primer mundo; y en segundo lugar el contexto cultural
en que vivimos que puede ser apodado como era de la
postmodernidad.

LA MEDICINA "
DE LA ABUNDANCIA TECNOLOGICA

C omencemos examinando el primer apartado. Vi-
vimos en un momento de cierta situacion parado-
jica: hemos desarrollado poderosas técnicas diagnds-
ticas y terapéuticas, pero su costo es tan elevado que
hace que sus indicaciones deban estar bien justificadas y
el acceso a su utilizacion quede reservado a un reducido
nimero de usuarios. Esto es atin mds evidente cuando
nos movemos en el mundo de la Medicina Intensiva,
donde por ejemplo, en los Estados Unidos, el coste de
las Unidades de Cuidados Intensivos (UCI) suponen el
20-30 % del presupuesto hospitalario total '. Los rasgos
mds sobresalientes de esta Medicina de la abundancia
tecnologica puede ser caracterizada por los siguientes
factores :

* Primero: El desarrollo de nuevas tecnologias y de
modo particular las nuevas técnicas de estimulacion
cardiopulmonar y de soporte vital. El cese definitivo
de la actividad cardiaca y pulmonar eran, hasta la dé-
cada de los sesenta, la clave del diagndstico de la
muerte e indicacion precisa de que toda intervencién
médica habia terminado. Pero esta clave se hizo insu-
ficiente cuando comenzo el desarrollo de técnicas ca-
paces de mantener artificialmente la funcién car-
diopulmonar en pacientes en los que habia cesado la
funcién cardiorrespiratoria espontdnea’. Hasta los
primeros afios sesenta. el diagndstico de la muerte era
relativamente sencillo: al producirse la parada car-
diorrespiratoria, a la persona se la tenia por irreme-
diablemente muerta. El desarrollo de la reanimacién
cardiopulmonar (RCP), el espectacular avance de la
Medicina Intensiva, el desarrollo de la cardioversion
eléctrica y el perfeccionamiento de los ventiladores
automdticos, plantearon serios problemas a la hora de

. DURAND-ZALESKI |. Estimating the cost of intensive care. In-
tensive Care Med 1994:20:538-539.

2. MARTINEZ-LAGE J. M. Diagndstico de la muerte. Criterios neu-
roldgicos. Documento oficial de la Sociedad Espanola de Neurologia,
aprobado en el V Congreso Nacional de Neurologia. 1982,
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diagnosticar la muerte de un paciente. Se hizo posible
prestar «soporte vital» a pacientes con depresion muy
grave o cesacion de la respiracion, y también esti-
mular mediante la cardioversion o la colocacién de un
marcapasos un corazén que se habia parado. No era
posible ya, ante estos avances téenicos, diagnosticar la
muerte basdndose en el cese de la circulacion y la res-
piracién. Ello dié lugar a la aparicién de una nueva
entidad clinica denominada estado vegetativo per-
sistente (EVP). En este sindrome, las funciones cere-
brales superiores, entre ellas la conciencia, estdn abo-
lidas, pero el organismo es capaz de mantener la
homeostasia metabdlica, aunque tenga que ser ayu-
dado en muchas ocasiones en su funcién cardiorres-
piratoria mediante técnicas mas o menos complejas .
En el EVP no se ha producido la muerte de todo el en-
céfalo, sino solo de la corteza cerebral y de los niicle-
os subcorticales, mientras quedan intactas las estruc-
turas troncoencefdlicas. La decisién sobre los
procedimientos médicos que se han de instaurar o
continuar en tales pacientes ha sido una de las cues-
tiones que mds ha contribuido a plantear la duda sobre
la utilidad de determinadas intervenciones médicas.

Segundo: La limitacion al acceso a la reanimacion
cardiopulmonar o al soporte vital ha desembocado
en la creciente utilizacion de ordenes de no reanimar
(ONR). Estas érdenes son escritas en la historia clini-
ca del paciente cuando se considera que la maniobra
de reanimacion ofrece, en razén del estado y circuns-
tancias del paciente, un beneficio marginal o nulo®.
Las ONR presuponen que la reanimacién es un proce-
dimiento fitil en un paciente determinado.

Tercero: Un problema correlativo a las ONR con-
siste en la cuestion acerca de quién tiene potestad
para prescribirlas, e incluso si el médico posee la su-
ficiente autoridad €ética para su prescripcion sin el co-
nocimiento previo y la aprobacion del paciente.

e Cuarto: La utilizacién de tratamientos cuyos in-
convenientes para el paciente se juzgan excesivos,
mientras que es incierto el beneficio esperado de ellos,
ha desatado un intenso debate sobre la utilidad de su
aplicacion y sobre los costes sanitarios que supon-
dria para conseguir un beneficio exiguo en un redu-
cido nimero de pacientes. Los inconvenientes de un
procedimiento médico pueden consistir en la agre-
sividad fisiolégica o psicolégica de un tratamiento
que es desproporcionada al beneficio esperado (por
ejemplo algunos protocolos de quimioterapia), aun en
casos de prondstico desesperado® o en que el resul-

3. COUNCIL ON SCIENTIFIC AFFAIRS AND COUNCIL ON ETHICAL
AND JUDICIAL AFFAIRS. Persistent Vegetative State and the decision
to withdraw or withhold life support. JIAMA 1990; 263 (3): 426-430.

4. DONALD MURPHY. Do nor resuscitate orders. JAMA 1988: 260
(14): 2098-2101.

5. SCHNEIDERMAN L. S, JECKER N. S, JONSEN A. Medical futility:
its meaning and ethical implications. An Intern Med 1990; 112 (12):
049-954.,
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tado probable del tratamiento sea peor que la misma
enfermedad. Por este motivo, muchos enfermos optan
por el rechazo de este tipo de procedimientos.

Quinto: En toda la cuestion de la Medicina intensiva
o0 la Medicina paliativa surge en el horizonte el temor
al encarnizamiento terapéutico. Es a veces dificil es-
tablecer el limite entre tratamientos proporcionados y
desproporcionados; entre la insistencia prudente en
una terapéutica que podria ser eficaz y la obstinacién
en tratamientos que fracasan una y otra vez. Algunos
pacientes recelan de las terapias complejas y rechazan
la aplicacién de actos médicos que consideran exce-
sivos e initiles. Marcia Angell denomina a los pacien-
tes que sufren encarnizamiento terapéutico con el su-
gestivo nombre de «prisioneros de la tecnologia» °,

o Sexto: Esta problemadtica no se circunscribe 1ni-
camente al ambiente sanitario sino que ha llegado a la
sociedad en general produciendo un cierto temor a la
posible agresividad terapéutica e incluso ha propi-
ciado la proliferacién de asociaciones de tendencia
«proeutandsica » que propugnan el derecho a «morir
con dignidad», expresion del rechazo de ciertos sec-
tores sociales a la utilizacion de tratamientos comple-
jos y agresivos en pacientes en situacion terminal de
enfermedad. Estas asociaciones, muy difundidas en la
actualidad, defienden la suspensién de muchos tra-
tamientos, aduciendo que su utilizacién atenta a la
dignidad del hombre. El activismo proeutanasia ha
provocado un estado de desconfianza, muchas veces
exagerado, acerca de la utilidad de muchos procedi-
mientos en el campo de la Medicina Intensiva o Palia-
tiva. Pero, en realidad, morir con dignidad es algo dia-
metralmente opuesto a la provocacién deliberada de la
muerte. En mi opinién, una muerte digna es aquella en
la que el médico y el entorno familiar y social que ro-
dea al paciente terminal respeta la vida que termina,
alivia el dolor, y conforta y acompaiia al paciente en
sus Giltimos momentos. De esta realidad nace precisa-
mente la Medicina Paliativa El médico posee una ver-
dadera responsabilidad hacia el paciente en estado cri-
tico o terminal. Y, aunque deba renunciar a emprender
cualquier accién que considere indtil, estd obligado a
instaurar aquellas medidas terapéuticas que alivien el
sufrimiento de la vida que termina™®.

Séptimo: No faltan decisiones abusivas de algunos
enfermos, contrarias en muchos casos a la préctica ha-
bitual de la Medicina®. Segn las directrices dictadas
por la Sociedad Americana de Enfermedades del T6-

6. ANGELL M. Prisioners of technology. New Engl ] Med 1990;
332 (17): 1226-1228.

7. GIL A. C, HERRANZ P, CALVO E. A., FERNANDEZ HIDALGO O.,
SANTOS M., SIERRASESUMAGA L., ANTON L. M., BRUGAROLAS A. Sii-
drome terminal de enfermedad: criterios y actitudes. Rev Med Univ
Navarra 1988; 33 (2): 111-118.

8. LYNN 1. Eleccion entre tratamiento curativo y paliativo en los
pacientes con cdncer. JANO 1987; 33: 45-51.

9. Paris J. ], CRONE R. K, REARDON E. Physicians refusal of re-
quested trearment. New Engl ] Med 1990; 322 (14): 1012-1015.

rax '’y por el Colegio Americano de Médicos ", el en-
fermo tiene la capacidad de rechazar tratamientos que
considera poco beneficiosos en comparacién con los
riesgos y molestias que conllevan. El pilar sobre el
que se asienta la relacién médico-paciente debe ser la
mutua confianza en alcanzar ambos un beneficio co-
miin en favor del enfermo. Ambos comparten un obje-
tivo comtn, que se concreta en la mayoria de casos en
la curacidn y, si ésta no es posible, al menos en el ali-
vio de la enfermedad. Tal relacion se establece entre
dos personas: no entre el paciente y la técnica, sino
entre el paciente y el médico, ayudados ambos por la
técnica. Ha cambiado profundamente la concepcion
de la relacién clinica. Si antes era concebida como una
relacién de mutua confianza, aunque ciertamente po-
dia convertirse en un cierto paternalismo por parte del
médico, en la actualidad ha tomado un cardcter mds
contractualista. Esto se ve incluso en la propia termi-
nologia utilizada. Ya no se habla de enfermos o pa-
cientes, sino de usuarios del sistema de salud. Ello nos
da idea de como la Medicina se ha convertido en un
bien de consumo, donde las instituciones sanitarias
son concebidas como proveedores de salud y los en-
fermos se convierten en consumidores, fundando su
relacion sobre una base menos humanista y més con-
tractual. Este factor ha contribuido a exacerbar la im-
portancia que hoy en dfa se concede al consentimien-
to informado.

EL HUMUS DE LA POSTMODERNIDAD

ara comprender el problema de la futilidad y de la
Pconcepcic’m actual de la calidad de vida, debemos
examinar aunque sea brevemente el concexto cultural y
de pensamiento en que nos movemos. Este contexto es
denominado con el nombre técnico de postmodernidad,
es decir, el ambiente cultural-filoséfico a que ha dado lu-
gar la crisis del pensamiento que se conoce como mo-
dernidad.

Es muy dificil individuar la modernidad. Esta corrien-
te filosofico-cultural nace en el siglo XVII como fruto
del iluminismo. La clave de lectura de la modernidad es
la libertad, una cierta idea y cierta experiencia de liber-
tad humana. Nuestro horizonte cultural actual es hijo del
irrumpimiento de la modernidad. La modernidad se pre-
gunta: ;Qué sentido tiene ser libre?, ;Para qué sirve ser
libre? ¢ Cudl es el significado tltimo de nuestra libertad?
Se pueden dar dos respuestas contrarias:

o El significado ultimo de la libertad consiste en ser la
persona humana llamada a responder a un Ti que

10. AMERICAN THORACIC SOCIETY. Withholding and withdrawing
life-sustaining therapy. An Inten Med 1991: 115 (6): 478-485.

11. AMERICAN COLLEGE OF PHYSICIANS. American College of
Physicians Ethics Manual. Part 2: The physician and society; re-
search; life-sustaining treatment; Other Issues. An Intern Med 1989,
111 (4): 327-335.
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la llama a una comunidad de amor. El acto libre tie-
ne la estructura dltima de respuesta. En este sentido, la
libertad humana no es un «primum», porque es prece-
dida de un Otro que la pone en ser. Supuesto que Dios
creador pretenda crear para llamar personas creadas a
la comunién de amor con las personas creadas, se de-
riva inmediatamente que la persona creada debe libre-
mente responder a esta llamada. El Creador no puede
no dar una libertad creada. Si el fin de la creacion es
una comunién de amor entre el Creador y el creado,
este dltimo no puede carecer de libertad. La libertad
humana existe para que el hombre pueda corresponder
a la llamada de Dios. En este sentido, la libertad tiene
la estructura intima de la respuesta, de la responsabili-
dad. Si esto es o no asi sélo lo puedo saber si Dios
mismo me lo dice. El significado dltimo de nuestra li-
bertad serfa constituir una alianza de amor con quien
nos ha hecho libres. Es éste el sentido de libertad que
encontramos en toda la tradicion cristiana.

¢ El significado iiltimo de la libertad consiste en la
misma libertad: no hay presupuesto que lo explique
es en si misma un «primum». La modernidad nace
cuando a la pregunta sobre la libertad y su significado
se responde de este modo.

Comprendiendo el significado de la libertad de este
segundo modo, inmediatamente la experiencia que el
hombre moderno tiene de si mismo de estar inserto en
una realidad que €l no se ha dado a s{ mismo: la natura-
leza que estd fuera de mi, mi misma naturaleza (corpora-
lidad), los otros que encuentro ante mi. Uno estd puesto
dentro del universo del ser, que uno mismo no se ha
dado. El hombre moderno no puede ser libre mas que en
el sentido de liberarse. La libertad se siente como un po-
der. Y con esta clave se comprenden las diversas relacio-
nes que el hombre establece consigo mismo, con la na-
turaleza y con el resto de seres humanos:

* Relacion entre el hombre y la naturaleza: progresiva
conquista del hombre de la misma naturaleza para ha-
cer todo uso posible. Relacion no ya contemplativa
sino dominante sobre la naturaleza.

® Relacion entre el hombre y su propia naturaleza. La
naturaleza de uno mismo viene inmediatamente iden-
tificada con el cuerpo (res cogitans que es libre, sepa-
rada de la res extensa, que es el cuerpo). El cuerpo es
pensado como extrafio a la constitucion de la persona.
Se impone la idea de que la persona no es su cuerpo.
La consecuencia es que el cuerpo no tiene un signi-
ficado propiamente humano, sino que es la libertad,
que crea, inventa o destruye los significados atribui-
dos a la corporeidad. La naturaleza del cuerpo estd a
completa disposicion de la libertad.

® Relacion con los demds se piensa como contrapo-
sicion de libertades, sin reciprocos legamenes. Hom-
bre y mujer son reciprocos y complementarios. Esto
no lo reconoce asf la modernidad. En el universo del
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ser hay una dualidad que se da en la unidad. En la mo-
dernidad se contraponen dos libertades que son ab-
solutas, sin reciprocidad (la reciprocidad quiere decir
que mi libertad presupone la del otro).

El tnico legamen que pueden constituir seria pura-
mente elegido, puramente querido, sobre la base de con-
trato reciproco, mediante las cuales las libertades se au-
tolimitan por propia decisién. En la modernidad la tinica
forma de relacion social es el contrato social. Cualquier
forma de socializacién humana viene progresivamente
pensada bajo la figura del contrato. No sélo la relacion
politica, sino también el matrimonio (pensado en forma
de contrato) y cualquier otra forma de relacién. El con-
tractualismo, en su forma pura, es uno de los cédigos
morales fundamentales de la sociedad. ;Qué cosa puede
hacer que uno pacte, contrate con el otro? Solamente la
propia utilidad personal. El contractualismo genera
siempre el utilitarismo, segundo gran c6digo moral de la
modernidad. Contractualismo y utilitarismo son las dos
claves del obrar humano en la modernidad.

En la sociologia de la modernidad se dice que existe
una relacién pura, es decir, sin fundamento en la consti-
tucion de la persona, creada s6lo en orden a alcanzar un
bienestar o una utilidad, que tiene razén de ser siempre
que el resultado final sea al menos en paridad, si esto no
se da, es implicito que no es justo seguir asi y la relacién
puede disolverse. Todo, al final, llega a ser negociable.
El mercado llega a ser el fondo de la coexistencia: coe-
xistencia pacifica de opuestos, tratando de hacerse el
menor mal posible. Hoy se piensa el matrimonio asi,
como un contrato utilitarista, concepcién opuesta al pen-
samiento cristiano.

Los tres tienen que ver con la relacién de la persona
con la realidad (relacién originaria). Esta relacién es
pensada por la modernidad como una tarea de justificar
la realidad, de dar la razén. Aristételes y toda la tradicién
cristiana posterior describen esta relacién originaria
como «simple aprehension de los entes». El nacimiento
del espiritu, el inicio del funcionamiento de espiritu,
consiste en esta constatacion, en esta afirmacién o intui-
cién (porque es simple). La modernidad, con Descartes,
niega que esto sea el origen del encuentro de hombre con
la realidad. Pone al origen de la vida del espiritu no la
simple aprehension, sino la duda sobre toda la realidad.
Por eso carga a las espaldas del espiritu la necesidad de
justificar la realidad, de verificar si realmente se da. La
razon debe reconstruirlo todo. El ser serd reducido a la
conciencia, es en tltimo término creacién de mi con-
ciencia. Esta duda no es el estupor del que habla Arist6-
teles. La duda puesta como relacién originaria nos colo-
ca en una situacién que duda de que existe una verdad,
de que es bueno ser. Es el inicio del escepticismo y del
moralismo que dard lugar al puro deontologismo.

La libertad se vive como una experiencia de libera-
cion (en vez de libertad para se entiende liberacién de...
la realidad, del otro, de mi naturaleza).
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Ciertamente, la modernidad también ha creado gran-
des valores: el progreso de la ciencia, la democracia,
etc.. Pero no se trata de comparar unos y otros aspectos.
La pregunta que hacemos es mds simple y mas profunda.
;La promesa de libertad de la modernidad es una prome-
sa sensata o no puede ser mantenida?

La modernidad vive mientras piensa que es una pro-
mesa que podia ser mantenida, aunque sea a costa de
grandes sacrificios. La modernidad entra en crisis no
cuando comienzan las dificultades de su realizacion,
sino cuando se da cuenta de la insensatez de la promesa
como tal y que verdaderamente no puede ser mantenida.
Cuando comienza a pensarse asi, la modernidad entra en
crisis. La crisis consiste en la progresiva toma de con-
ciencia de que el proyecto como tal, y no su realizacion,
es insostenible o se duda fundadamente de que sea sos-
tenible.

VERIFIQUEMOS BREVEMENTE ESTA CRISIS
(VERIFICANDO LA CRISIS ENTRAMOS
EN LA POSTMODERNIDAD)

Relacién hombre-naturaleza

El problema hoy denominado ecolégico hace pensar
que la relacién del hombre con la naturaleza debe ser re-
pensada seriamente. La solucién no es pasar de una liber-
tad sin naturaleza (modernidad) a una naturaleza sin li-
bertad (ecologistas mds radicales). Esto hoy no es
aceptado por ninguno. Es significativo constatar que este
problema no era nunca tratado en la gran tradicion €ética.
Sélo surge a partir del problema generado por la concep-
cion de la modernidad de la relacién entre hombre y na-
turaleza.

Relacién entre la persona humana
y el propio cuerpo

Lo que hoy se debate en la Bioética es fruto de esta
crisis de relacién entre persona y corporeidad propio de
la modernidad. La ética postmoderna de la sexualidad
estd caracterizada por un sistema de desconexiones, se-
paraciones que tienen su origen en la separacion del
cuerpo de la persona, es decir, de la despersonalizacion
del cuerpo y la correspondiente desencarnacién de la
persona. Desconexiones que se han producido:

* Sexualidad del amor (es posible realizar el acto sexual
sin amor).

* Sexualidad de la fecundidad. Se verd esto como una
liberacion.

* Fecundidad de la sexualidad. Fecundaci6n «in vitro».

e Ejercicio de la sexualidad y matrimonio no se com-
prenden como correlativos. La relacion entre el hom-
bre y la mujer son vistos como un contrato en el que se

- Hemos desarrollado
poderosas técnicas pero

_ su costo es tan elevado
que hace que sus

~indicaciones deban estar

~ bien justificadas

 y el acceso a su uso
quede restringido.

intercambia un bien en que se consiente de utilizar por
un cierto tiempo (el cuerpo). Solamente altera este
contrato la violencia, que es concebida como el tinico
mal. Todo lo consentido en el contrato es un bien.

Relacién con el otro

Se realiza sobre la base del contrato. Esto ha hecho
que la sociedad tome el camino de la mds profunda ano-
mia, la absoluta incapacidad de justificar la norma so-
cial. Esto ha sucedido porque en la realizacién de aquél
proyecto se ha pagado a un alto precio: una doble reduc-
ci6n antropoldgica: la negacion, el no tener en cuenta
una dimension esencial de la persona humana:

e A nivel del ser de la persona: consiste en el pasar de
la definicién del ser humano como persona a la defi-
nicién del ser humano como individuo. En el lenguaje
comiin, decir persona o individuo, se identifica; pero
en realidad existe una diferencia substancial: la perso-
na implica el ser un sujeto que subsiste en si mismo, y
no como parte de un todo, y por si mismo, no como
medio para cumplir un fin que serfa el todo. La per-
sona es un sujeto que se encuentra en relacion con las
otras personas. La reciprocidad no es un constitutivo
formal de la persona (esto es s6lo para las Personas di-
vinas, en que el subsistir se identifica con el ser en re-
lacién). Al ser espiritual no puede no estar en relacion
con los demds. Se reduce la persona un individuo
cuando se niega que el hombre esté naturalmente in-
clinado, capaz, de autotranscenderse, de buscar el
bien del otro en cuanto otro. Capacidad de conocer y
querer el bien del otro en cuanto otro. La sociedad hu-
mana nace, en la modernidad, de un contrato, de una
composicion racional de egoismo que contrasta entre
sf. ;Es posible aqui alcanzar una racionalidad? ;Se
puede hablar de justicia o de la victoria del egoismo
mads prepotente?

o A nivel del obrar de la persona: consiste en que cada
uno obra movido sélo del interés individual: hace un
ejercicio de la propia racionalidad prdctica. El ejer-
cicio de la razén préctica es dada al hombre para que
conozca la realidad del bien en si. Para la modernidad
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no existe un bien en si y por si, sino existe sélo mi
bien, o tu bien. La razén me es dada para descubrir
cudl es mi bien: de este modo la razén es interesada,
no puede ser desinteresada, ya que se concibe que no
existe un bien en si y por si, sino s6lo un bien para mi
o un bien para ti. Una vision tal no puede dar lugar a
una verdadera sociedad humana. ;Qué es lo que trans-
forma la coexistencia de muchos individuos en una
comunidad? Es que cada uno sea capaz de compren-
der con su razén y querer con su voluntad un bien que
sea verdaderamente bien comun, es «con-sentir» en el
mismo bien. Lo que crea la sociedad no es el pensar,
sino el querer. La condicién es que cada uno sea capaz
de querer un bien que sea realmente bien comtin, de
toda persona humana tomada singularmente como tal.
Si este autosuperamento cognoscitivo y moral no fue-
se posible, inevitablemente, el estar juntos se reduce a
una lucha por tener las mejores condiciones posibles

para mi, el que yo posea los mayores bienes posibles
para mi. Cuando no existe un bien de la persona como
tal, comiin a toda persona, sino s6lo mi propio bien, se
desea ser pocos, para que me toque mds. No ocurre asi
cuando se considera el bien de toda persona como tal,
en el que el ser muchos no sélo no disminuye el bien,
sino que nos une para alcanzarlo mejor.

MATERIALES PRODUCIDOS
POR LA MODERNIDAD

|/ staenorme corriente de la modernidad ha producido
I_en el hombre de hoy las consecuencias siguientes
que también pueden dejarse ver en la reflexion bioética
actual:

Es una imagen denominada por el sentido
de la natural finitud tanto del pensar
como del querer humano

El pensamiento humano, la verdad humana se consi-
dera como una verdad en el tiempo e hija del tiempo. El
pensar humano no puede alcanzar el ser, la realidad, con
la cual medirse a si mismo.

El querer humano se encuentra con que no existe un
deseo humano naturalmente ilimitado.

Este sentido de la natural finitud que sella el pensar y
el querer del hombre conduce a dos consecuencias de
gran significado existencial para la persona humana:
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® La pérdida de la verdad de la creacion y la posibilidad
de dar respuesta a la cuestion sobre el origen del hom-
bre.

* Pérdida del conocimiento de la existencia de un fin.
Ello se traduce en las siguientes cuestiones y : atin es
posible hablar sensatamente de Etica? ;jAun tiene
sentido distinguir el bien del mal? Parece que en el
fondo el discurso étérdida de una plenitud de los tiem-
pos, y una cierta ininteligibilidad del transcurso del
tiempo.

En este discurso, la ética ha perdido toda consistencia
teorética. Cuando se habla de distincién entre bien y mal
se habla de algo distinto de qtil/initil, placer/dolor o efi-
caz/ineficaz. El hombre es sélo confrontado con proble-
mas de cardcter técnico (tesis central que la Veritatis
Splendor de Juan Pablo II ha querido rechazar: la elec-
ci6n ética no es una eleccion técnica).

Pérdida de la conciencia
de lo que es persona

Pérdida de la conciencia de persona. El ser personal
se caracteriza por su subsistencia, es el ser que en grado
sumo existe en se y per se. Se caracteriza por su consti-
tucional relacionalidad con otras personas. La persona
se caracteriza por su subsistencia y con la reciprocidad
con las demds personas.

® A nivel de la constitucion ontoldgica de la persona se
ha ido reduciendo el ser de la persona a la conciencia
que ella tiene de si misma.

® Progresivamente la persona se ha visto como la suma
de sus procesos psiquicos sin una subjetividad que
sostuviera estos procesos. Kierkegaard dice que el yo
se pone a si mismo. En este ponerse a si mismo el yo
puede o fundarse simplemente sobre si mismo o fun-
darse sobre la potencia que lo ha puesto. Kierkegaard
se decanta por la primera opcidn. El hombre, asi no es
consciente de cudl es la verdad del ser personal. De
esta manera se va oscureciendo los limites entre lo hu-
mano y lo no humano.

Incapacidad de fundar
una estructura social

Que no sea una pura coexistencia de individuos y to-
lerancia de la diversidad. Dificultad de afirmar la propie-
dad de la persona: sujeto que existe en se y per se y que
es originalmente relacionado con otros sujetos. Esta ima-
gen del hombre estd dominada hoy por la preocupacién
de construir una sociedad que no llega a justificarse.

Esta crisis de pensamiento ha dado lugar, como reac-
cion, a la bisqueda de una fundamentacién profunda del
pensamiento filos6fico en general y Etico en particular
que afecta de lleno a los fundamentos propios de la Bio-
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¢ética. No es este el momento de entrar en ello. Conse-
cuencias de la modernidad son las connotaciones utilita-
ristas, consecuencialistas o conftractualistas de ciertas
corrientes bioéticas. Por eso me parece que seria necesa-
rio un repensamiento profundo de las tesis filoséficas
que sustentan el pensamiento bioético con el fin de recu-
perar la necesaria armonia entre antropologia y ética, en-
tre ciencia y ecologia, entre cuerpo y espiritu, entre per-
sona y sociedad y lo que me parece atin mds importante
entre Dios y el hombre.

LA MEDICINA DE LA ABUNDANCIA
Y LAS SITUACIONES LIMITE

"1 eniendo presente en el horizonte el contexto médico
1y filoséfico-cultural en el que vivimos y que bre-
vemente hemos esbozado, estamos ya en condiciones
para abordar la cuestion concreta de la futilidad y la ca-
lidad de vida en la prictica médica actual. En general, se
puede afirmar que la futilidad se plantea cominmente en
las denominadas situaciones clinicas limite. En este
apartado intentaremos aclarar qué significa este con-
cepto y qué tipo de enfermedades o sindromes engloba.
Los avances de la Medicina han creado un tipo nuevo
de paciente: el paciente en situacién clinica limite. La
técnica ha impedido su muerte, pero no consigue siem-
pre su curacion y restablecimiento, dejdndolos en un es-
tado de gran incapacidad fisica y/o psiquica.
Podriamos definir

Situacion clinica limite aquella en la que el enfermo
padece una enfermedad potencialmente incurable que le
produce tal deterioro fisico y/o psiquico que le impide no
sélo el desarrollo de una vida auténoma, sino que ademds
le coloca en una dependencia de medios técnicos y de tra-
tamientos especializados, no encaminados a la curacion
sino al tratamiento sintomdtico de su enfermedad y que
han de ser supervisados por personal especializado.

En esta definicién, el término potencialmente adquie-
re una importancia capital. Tales situaciones clinicas li-

mite constituyen un reto para la Medicina de nuestros
dias. Dada la gran variedad y complejidad de estas situa-
ciones, urge una clasificacién donde sean delimitados
diversos grupos de situaciones. Asi se posibilita su estu-
dio pormenorizado, el desarrollo de protocolos de actua-
cidn y se sientan las bases que hagan mds comprensibles
y racionales los caminos por donde debe profundizar la
investigacidn clinica y, sobre todo, la investigacién Bio-
ética.

De modo experimental, he propuesto el siguiente mo-
delo de clasificacion de lo que hemos denominado como
situaciones clinicas limite, susceptibles de plantear cues-
tiones de futilidad:

—

Enfermedades susceptibles de curacion.
2. Enfermedades incurables.
a. Enfermedades rdpidamente evolutivas:

a.l. Sindrome terminal de enfermedad.

a.2. SIDA

a.3. Pacientes neonatos con graves enfermeda-
des congénitas.

b. Enfermedades estacionarias o lentamente evolu-
tivas:

b.1. Sin deterioro psiquico: pacientes tetraplé-
jicos, necesitados de respiracion asistida,
de nutricion artificial enteral o parenteral.

b.2. Con deterioro psiquico: Alzheimer, dege-
nerativas del SNC, etc.

b.3. Pacientes inconscientes: principalmente
en EVP.

Es ésta una clasificacion provisional y abierta a refor-
mas, pero que intenta clasificar las situaciones clinicas
limite considerando principalmente dos parimetros:

o El prondstico. Aunque es cierto que atin queda mu-
cho por investigar sobre la fiabilidad de los pronds-
ticos, es posible diferenciar las enfermedades que
conducen rdapidamente a la muerte de aquellas otras en
las que, salvo complicaciones, cabe esperar la super-
vivencia aunque produzcan serias limitaciones tanto
fisicas como psiquicas.

o Eldeterioro psiquico: La incapacidad mental del pa-
ciente complica aiin mds la toma de decisiones y las
pautas a seguir. Con el fin de solucionar esta nueva

complicacion, se han propuesto soluciones tales como
el testamento vital o la delegacion del consentimiento.

Repasemos brevemente las caracteristicas propias de
cada grupo:

1. SITUACIONES CLINICAS LIMITE
SUSCEPTIBLES DE CURACION

ste grupo estd caracterizado por el mal prondstico de
la enfermedad y porque los medios terapéuticos uti-
lizables o bien estdn adn en fase de experimentacion o
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bien, ademas de ser extremadamente costosos, sus resul-
tados no justifican el que sean considerados como op-
cién terapéutica.

2. SITUACIONES CLINICAS LIMITE
INCURABLES

' stas situaciones clinicas no responden a ninguna te-
I_srapia curativa. Se las tiene, a juzgar por la expe-
riencia obtenida en series de casos tratadas con proto-
colos diversos, por incurables. Ello no obsta para la
obligada aplicacién de la Medicina Paliativa, a fin de ali-
viar en lo posible los sintomas y limitaciones causados
por la enfermedad subyacente. Dentro de este grupo
cabe destacar:

a.l. Sindrome terminal de enfermedad’?

Los criterios diagnodsticos del sindrome terminal de
enfermedad incluyen: enfermedad causal incurable de
evolucion progresiva; prondstico de supervivencia infe-
rior a un mes; estado general grave (inferior a 40 % de la
escala de Karnofsky); insuficiencia de érgano, tnica o
multiple; ineficacia comprobada de los tratamientos; ca-
rencia de otros tratamientos activos.

Las causas mas frecuentes que conducen al sindrome
terminal de enfermedad son: el cdncer diseminado, las
enfermedades degenerativas del SNC, la cirrosis hepiti-
ca, la enfermedad pulmonar obstructiva crénica y la arte-
riosclerosis (HTA, miocardiopatia, diabetes, senilidad).

a.2. Sindrome de Inmunodeficiencia
Adquirida (SIDA)

El SIDA es uno de los problemas mds graves a los que
se enfrenta la Medicina actual. Segtin muestran los datos
del Instituto de Estudios Demogrificos de Francia, el
avance del SIDA en la Union Europea se detiene, por
primera vez, en 1995, Aun asi, a 31 de marzo de 1996 los
15 paises que la componen registraban un total de
156488 casos . Las manifestaciones clinicas de la en-
fermedad se dan generalmente en forma de enfermedad
aguda o en forma de sindrome persistente.

Estd justificado establecer este grupo aparte del
sindrome de enfermedad terminal al tratarse de una en-
fermedad contagiosa con modos de transmision bien de-
finidos. que impone cautelas especificas en la adminis-
tracion de los cuidados clinicos.

12. GILA. C, HERRANZ P, CALVO F. A., FERNANDEZ HIDALGO O.,
SANTOS M. Y COLS. Sindrome terminal de enfermedad: criterios v ac-
titudes. Rev Med Univ Navarra 1988; 32 (2): 111-18.

13. Diario Médico. La infeccion por VIH en la Unidn Europea.
29 noviembre 1996,
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La supervivencia viene determinada por muchas va-
riables, entre ellas la frecuencia e intensidad de las in-
fecciones oportunistas y su respuesta a las intervencio-
nes preventivas y terapéuticas. Aunque alrededor del
85 % de estos pacientes sobrevive a su hospitalizacion
inicial, su calidad de vida va deteriorandose progresiva-
mente, a pesar de que el avance de la enfermedad se pro-
duce actualmente de modo mucho mds lento debido a la
eficacia cada vez mayor de la poliquimioterapia utiliza-
da como tratamiento.

a.3. Pacientes neonatos
con graves enfermedades congénitas

Es éste un grupo muy heterogéneo donde se dan en-
fermedades tanto metabdlicas (p. ej. enfermedad de
Lesch-Nyhan, de Tay-Sachs), alteraciones genéticas (tri-
somifas 13 o 18), o malformaciones graves de érganos
vitales (agenesias, atresias, hipoplasias). Muchas de es-
tas enfermedades requieren cuidados muy especializa-
dos y son altamente incapacitantes.

b.1. Enfermedades estacionarias
o lentamente evolutivas
sin deterioro psiquico

Se incluyen en el segundo grupo de situaciones clini-
cas Ifmite las que evolucionan muy lentamente. Es
importante a efectos éticos distinguir el grado de de-
terioro psiquico que presentan. Esto no puede inducir
a pensar que unos pacientes son mds dignos o deben
ser mds respetados que otros. Como es l6gico, los pa-
cientes débiles y enfermos son objeto de cuidados mads
esmerados si cabe por parte de la Medicina. La conside-
racion del grado de deterioro psiquico es importante
para determinar el grado de implicacién del paciente en
la toma de decisiones. No es lo mismo un paciente con
plenitud de sus facultades y que puede decidir por si
mismo, que un paciente en EVP, en el que puede cobrar
validez el testamento vital y/o la delegacion del consen-
timiento.

En el grupo de pacientes sin deterioro psiquico, es
fundamental atender a la prevenci6n de estados depresi-
vos a fin de mantener la mayor capacidad de obrar de
manera autonoma. Ejemplo de este grupo son los enfer-
mos tetrapléjicos. No se puede descuidar el perfecciona-
miento de los respiradores, las técnicas de alimentacién,
las sillas autodirigidas, los sistemas informaticos aplica-
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dos a este tipo de enfermos. No cabe resignarse con el
confinamiento de estos pacientes en una cama y en una
habitacién si existen posibilidades de hacer mds llevade-
ra su enfermedad.

b.2. y b.3. Enfermos con deterioro
psiquico o en EVP

Dentro de este grupo cabe destacar la enfermedad de
Alzheimer por su elevada incidencia en nuestra socie-
dad. La prevalencia de esta enfermedad en individuos
mayores de 65 afos de edad es aproximadamente del
6 %; esta cifra aumenta al 10% en individuos de edad
entre 75 y 85 afos y alcanza un 20 % en individuos ma-
yores de 85 afios . La posibilidad de diagnosticar esta
enfermedad estd cada vez mas cercana desde que se ha
podido identificar una proteina, la beta amiloide, que no
sélo se deposita en el cerebro sino que ha sido identifi-
cada también en tejidos no neurales y en los vasos san-
guineos. Desde que se confirma el padecimiento de la
enfermedad, la vida media de estos pacientes es de ocho
afios. En las etapas finales de la enfermedad, los pacien-
tes estan totalmente incapacitados y desorientados, por
lo que necesitan cuidados totales. Se da un deterioro de
las destrezas motoras y se pierden todas las facultades
verbales. Con frecuencia se aprecian signos neuroldgi-
cos focales y corticales generalizados. La muerte ocurre
generalmente como consecuencia de debilidad total o de
infeccion.

En estas situaciones clinicas que pueden ser califica-
das como limite es precisamente donde se plantean de
forma aguda las cuestiones acerca de la futilidad del tra-
tamiento. Por ello, la clasificacion anterior puede ser ttil
con el fin de individualizar las situaciones clinicas simi-
lares y delimitar los requisitos para que un procedimien-
to médico determinado pueda considerarse fttil.

PROCEDIMIENTOS CLINICOS
QUE SUSCITAN PROBLEMAS
DE FUTILIDAD

P ero no s6lo debemos atender a las enfermedades que
plantean problemas de futilidad. sino también aque-

llos procedimientos clinicos directamente implicados. |

Entre ellos es preciso destacar:

Principalmente:
* RCP.
o Ventilacion asistida.
® Fluidoterapia.
e Nutricién parenteral.

14. HECKLER. The fight against Alzheimer’s disease. A. Psychol
1985; 40: 1240.

Tambien, en las situaciones limite, la instauracién de:
® Sonda nasogdstrica.
s Cirugia mayor.
e Hemodidlisis.
¢ Pruebas invasivas.
e Antibioterapia.
e Sonda vesical.
e Tratamiento sintomatico.

LA CALIDAD DE VIDA
EN EL DISCURSO ETICO

NO es fdcil encontrar una teorfa bien fundamentada
sobre este concepto bastante esquivo e impreciso.
De una encuesta que realicé a cien médicos que trabajan
en unidades de cuidados paliativos es posible afirmar
que lo que los médicos entienden habitualmente como
CdV se caracteriza principalmente por dos parimetros:

o Un estado subjetivo de bienestar suficiente en todos
los aspectos (fisico, psiquico, social, familiar, espi-
ritual) que sélo puede ser valorado por cada individuo
en particular.

e La necesidad de valorar unos pardmetros objefivos
para determinar la calidad de vida. Entre estos pa-
rametros es preciso destacar los siguientes: una auto-
nomia personal suficiente (capacidad de comunicarse,
realizar las actividades mds cotidianas y normales
como levantarse, comer, etc.) y la ausencia de sinto-
mas (dolor, hemorragias, lesiones invalidantes, etc.).

A mi modo de ver, la calidad de vida no puede consti-
tuir nunca un pardmetro absoluto. La calidad de vida no
es sinonimo de dignidad de la persona. Toda persona hu-
mana posee la misma dignidad independientemente de
su estado de salud. Aunque la calidad de vida de un en-
fermo sea muy pobre, contintia constituyendo un ser con
una dignidad indestructible. En palabras del profesor del
Barco, cabe afirmar que los conceptos persona humana
y dignidad pueden considerarse como sinénimos. Afir-
mar que una persona humana posee dignidad no deja de
constituir una redundancia .

La calidad de vida es siempre un parametro relativo
que nos sirve para valorar la mejorfa o empeoramiento
del estado de salud de un paciente '® y por ese motivo
s6lo podrd emplearse de modo relativo y no absoluto.
Uno de los objetivos de la Medicina Paliativa se concre-
ta en mejorar la calidad de vida del paciente sin que esto
pueda suponer nunca que existen vidas «que no merecen
la pena ser vividas» debido a su baja calidad de vida.

15. Para una buena fundamentacion ética nos remitimos al trabajo
de Jose Luis del Barco Collazos. La persona humana, fundamento de
la Bivoética. Bioética y Ciencias de la Salud 1995; 1 (2): 39-46.

16. HOPKINS A. Measures of the Quality of Life. Royal College of
Physicians of London. 1992.

N® 256  LABOR HOSPITALARIA



DEFINICION DE FUTILIDAD

P asemos por dltimo al otro concepto objeto de es-
tudio en esta ponencia: el concepto de futilidad. El
empleo de este término ha aumentado considera-
blemente en las publicaciones médicas recientes, y es
cada vez mayor la diversidad de significados que se le
atribuyen. No hay una definicién de futilidad univer-
salmente aceptada. Mds atin, su significado es dificil de
concretar. Por lo general, se intuye vagamente que fitil
hace referencia a algo inapropiado, no indicado, indtil,
ineficaz. Daniel Callahan denomina a la futilidad como
«el problema sin nombre» '”: todos saben a qué se refie-
re pero nadie acierta a definirlo. Autores como Robert
Truog lo califican de elusivo: «Un problema de futilidad
nadie es capaz de definirlo, pero todos lo reconocen
cuando lo ven» '*,

No es un debate meramente conceptual el que se estd
produciendo entre los autores de Bioética. El problema
de la futilidad tiene enormes repercusiones tanto clinicas
como sociales, como por ejemplo, el respeto a las de-
cisiones del paciente; la capacidad del médico y de las
autoridades sanitarias de limitar determinadas prestacio-
nes, el establecimiento de la prioridad de ciertas inter-
venciones frente a otras mds secundarias, la limitacién
del soporte vital en determinadas circunstancias, la de-
terminacion de prioridades a la hora de acceder a asis-
tencias peculiares tales como los trasplantes, reanima-
cién cardiopulmonar, o la aplicacién de tratamientos
costosos.

La futilidad es uno de los conceptos que mds contro-
versia ha suscitado recientemente en el campo de la Bio-
€tica a juzgar por lo publicado en las revistas especiali-
zadas en esta materia. También se multiplican en los
articulos de las revistas médicas que hacen referencia a
la futilidad y los problemas que este concepto plantea en
la préctica clinica: hasta 1988 no se habia incluido en el
Medline ningtin articulo con la referencia especifica de
Jutilidad, aunque ya se discutia sobre ella. Pero desde
1988 hasta 1992 han aparecido ya 41 articulos con esta
referencia especifica' y en la actualidad en practica-
mente todos los nimeros de las revistas especializadas
en Bioética aparece un trabajo que hace referencia a la
futilidad.

Este tema ha sido tratado de modo muy diferente en-
tre diversos estudiosos de la Bioética. Podemos reunir-
los en cinco grupos.

* Autores que asocian el problema de la futilidad prin-
cipalmente a parametros estrictamente médicos des-

17. CALLAHAN D. Medical futility, medical necessity. Hastings
Cen Rep 1991:21(4):30-5.
I8. TRUOG R. D. ALLAN S. BRETT, JOEL FRADER. The problem
with furility. New Engl ] Med 1992; 326 (23): 1560-64.
19. JONSEN A, R. Intimations of furility. Am J Med 1994; 96:107-
109.

102 | LaBOR HOSPITALARIA * N® 256

de un punto de vista objetivo y técnico. teniendo la
participacion del paciente un papel mds secundario: Lo
y Steinbrook (1983); Murphy (1988); Schneiderman,
Jeckers y Jonsen (1990); Drane y Coulehan (1993).

® Autores que defienden que la decisién sobre la futi-
lidad de un tratamiento es principalmente competen-
cia del paciente, aunque también intervienen factores
médicos: Veatch y Spicer (1993).

® Autores que afirman que en las decisiones de futilidad
intervienen tanto pardmetros objetivos como la auto-
nomia del paciente: Blackhall (1987); Tomlimson y
Brody (1990); Jeckers y Pearlman (1992); Asociacidn
Médica Americana (1993); Tong (1995).

® Autores que consideran que la futilidad estd condi-
cionada por tres factores: los criterios objetivos del
médico, la participacion del paciente y los criterios
socioecondmicos sobre una justa distribucion de los
recursos sanitarios. Youngner (1988); Sociedad Ame-
ricana del Térax (1991); Kopelman (1995).

* Autores que desechan el concepto de futilidad por
considerar que no es posible definirlo. Lantos (1989);
Scofield y Truog (1991); Morreim (1994); Capron
(1994); Gatter y Moskop (1995).

Entre las razones que hacen necesario un estudio
profundo del concepto de futilidad, cabe destacar las si-
guientes:

® El creciente interés por este concepto en el campo de
la Medicina y en el de la Bioética. tal como lo revela
el creciente niimero de articulos que lo analizan.

¢ La disparidad de criterios a la hora de definirlo. Las
definiciones ofrecidas por los estudiosos del tema di-
fieren claramente unas de otras.

* El concepto de futilidad ha de englobar una realidad
muy compleja, en la que convergen factores muy va-
riados: datos médicos objetivos, escalas de valores
subjetivos, concepciones acerca del valor de la vida
humana, sentido del dolor y la enfermedad, factores
econémicos y sociales, libertad y capacidad de deci-
sién tanto del médico como del paciente, etc.

* En las situaciones clinicas afectadas por cuestiones de
futilidad suele estar comprometida la supervivencia
del paciente. Las decisiones adoptadas pueden tener
graves consecuencias sobre el paciente y determinar
el modo y el momento de su muerte.

e En las cuestiones de futilidad suelen entrar en con-
flicto los intereses y valores del médico frente a los
del paciente, con desacuerdo sobre la conducta que
conviene seguir.

® El concepto de futilidad tiene importantes implicacio-
nes clinicas, éticas y sociales que idealmente exigen
la unificacién de criterios a la hora de definirlo y de
aplicarlo en la prictica clinica.
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Partiendo de todos los aspectos descritos en las defi-
niciones de diversos autores es posible construir una
nueva definicién de futilidad que los englobe a todos y
que, al mismo tiempo, sea eminentemente préctica para
que pueda ser utilizada en la clinica diaria..

Y asi podemos afirmar que

Acto médico fiitil es aquel acto médico cuya aplica-
cion estd desaconsejada en un caso concreto porqie no
es clinicamente eficaz (comprobado estadisticamente),
no mejora el prondstico, sintomas o enfermedades inter-
currentes, o porque produciria previsiblemente efectos
perjudiciales razonablemente desproporcionados al be-
neficio esperado para el paciente o sus condiciones fa-
miliares, econdmicas o sociales.

Examinemos detenidamente el significado de esta de-
finicién:

¢ La futilidad es una cualidad de un procedimiento
médico. Efectivamente, futilidad es una cualidad de
un procedimiento médico aplicado a un caso clinico
determinado. Un acto médico puede ser titil en deter-
minadas ocasiones pero fiitil en muchas otras. Por eso
es importante destacar que, en principio, no existen
actos médicos futiles per se, sino que se convierten en
fuitiles al ser aplicados a un enfermo determinado,
cuando cumplen algunos de los requisitos que se ex-
plicitan en la definicién. Solamente podrian calificar-
se como actos fiitiles per se aquellos que ni siquiera
producen un efecto fisioldgico en el paciente.

La futilidad conlleva la no indicacion del acto mé-
dico. Esta es una idea aceptada por la generalidad de
los autores. Todos los autores anteriormente citados
afirman que todo acto fiitil no debe ser instaurado. La
no instauracion de un tratamiento considerado fiitil no
debe impedir un esfuerzo de investigacion para mejo-
rar los resultados de los medios diagnésticos y tera-
péuticos actualmente disponibles, ni la puesta a punto
de nuevas técnicas diagndsticas y nuevos tratamientos.

La definicion hace referencia en primer lugar a los
criterios médicos objetivos: es fitil el acto médico
que no es clinicamente eficaz, comprobado estadis-
ticamente, ni mejora los sintomas o las enfermedades
intercurrentes que pueden presentarse. Este criterio es
valorado por el médico. No puede proponerse un por-
centaje minimo exigible de eficacia, porque ¢ste va-
riard dependiendo de la enfermedad y de las circuns-
tancias del paciente, La prudencia del médico, junto
con el estudio y el consenso de los médicos deben
concretar los 1imites de eficacia que se consideran ra-
zonables para la aplicacién o el rechazo de los proce-
dimientos médicos.

En segundo lugar, la definicién se refiere a la des-
proporcionalidad entre el beneficio esperado y los
efectos perjudiciales que puede producir un acto me-
dico determinado. Esta desproporcionalidad debe ser

considerada por el paciente en didlogo con el médico.
La decisién del paciente debe ser adoptada tras un pe-
riodo suficiente de reflexion. El médico debe asegu-
rarse de que la decisién del paciente no estd condicio-
nada por factores internos (depresion, poca capacidad
reflexiva, alteraciones de la conciencia) o por factores
externos (coaccion de la familia, miedo a enfrentarse
con el ambiente, el trabajo) ni por concepciones erré-
neas sobre la dignidad de la vida humana. La decision
del paciente debe ser razonable y no debe atentar con-
tra los principios y actuaciones comiinmente acepta-
dos por la Etica Médica.

Por tiltimo, esta definicién engloba los factores fa-
miliares, econdmicos y sociales que constituyen el
tercer criterio de futilidad. Si de la instauracién del
procedimiento médico se derivan cargas para la fami-
lia, para las posibilidades econémicas del paciente o
para su entorno social y pueden ser dificilmente asu-
midas, tras una seria y serena reflexién, el enfermo
puede rechazar el procedimiento por considerarlo fui-
til. En este tercer criterio también se debe velar por el
cardcter razonable de la decisién.

» De este andlisis se desprende que no es fécil proponer
reglas de cardcter general para determinar la futilidad
de un tratamiento. Este juicio debe realizarse ante
cada caso concreto: un mismo procedimiento médico
puede ser eficaz y titil para un paciente, pero puede ser
fiitil para otro. Por eso, el término fiitil es el mds ade-
cuado para definir este problema sin nombre, como lo
denomina Callahan, pues carece de la rigidez que po-
seen los términos indtil o ineficaz.

FUTILIDAD Y TOMA DE DECISIONES

xaminemos detenidamente los factores que intervie-
Enen en la determinacion de la futilidad de un proce-
dimiento médico. Estos pueden ser reunidos en tres gru-
pos bien diferenciados y que deben ser examinados
correlativamente y en el orden que se propone.

FACTORES QUE HACEN
REFERENCIA A PARAMETROS
ESTRICTAMENTE MEDICOS

Utilidad fisiolégica de un acto médico.
Criterios estadisticos

Todo acto médico debe ser efectivo. La aplicacion
de la estadistica en la experimentacion cientifica sirve
para conocer el grado de efectividad de un procedimien-
to médico. Cualquier intervencion médica caprichosa o
carente de base cientifica es rechazada por la Etica Mé-
dica (articulo 21 del Cédigo de Etica y Deontologia
Médica).
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El pronéstico de la enfermedad

El pronéstico se define como la prediccion de la evo-
lucién y desenlace de una enfermedad utilizando la in-
formacion clinica disponible acerca del paciente. El pro-
néstico se basa en la naturaleza y patogenia de la
enfermedad, en la respuesta que se espera del tratamien-
to, y en la experiencia obtenida previamente con otros
pacientes que han experimentado una situacion similar.
Debe ser considerado en una doble vertiente:

® Cualitativa: predice la supervivencia cronoldgica del
paciente.

* Cuantitativa: seiiala el modo mds probable en el que
se va a desarrollar la vida del paciente.

Para su elaboracion se utilizan todos los datos dispo-
nibles sobre el paciente y la naturaleza de la enfermedad.
También se han extendido las denominadas «escalas de
pronéstico» (la mds utilizada en la actualidad es la APA-
CHE III). Estas escalas valoran principalmente pacien-
tes ingresados en UClIs.

La valoracion del prondstico es muy importante en la
toma de decisiones. Cuando un determinado procedi-
miento médico no mejora el prondstico (ni en su aspec-
to cualitativo ni cuantitativo), puede afirmarse que es fu-
til y, por tanto, ser suspendido.

La valoracién del beneficio

La valoracion del beneficio es el tercer componente
que debemos valorar desde el punto de vista objetivo.
Podemos afirmar que un procedimiento médico es bene-
ficioso cuando produce alguno de los siguientes efectos:

® Mejora la enfermedad de base.

® Mejora las enfermedades intercurrentes.

¢ Mejora la sintomatologia del paciente.

® La RCP, ventilacion asistida y nutricién parenteral de-
ben ser evaluadas cuidadosamente en base al pro-
nostico de la enfermedad, preferencias del paciente y
valoracion de los efectos secundarios y complica-
ciones.

La relacion beneficio/inconvenientes.
Criterios de proporcionalidad

La mera produccién de un beneficio para el paciente
no es suficiente para concluir que un procedimiento
debe ser aplicado. Deben examinarse las complicaciones
y efectos secundarios que se derivan de la instauracién
del procedimiento médico. En esta valoracion el pacien-
te juega un papel fundamental, en didlogo con el médico
responsable y todo el equipo asistencial. Deben diferen-
ciarse claramente si los efectos secundarios y secuelas
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son reversibles o irreversibles. No existe obligacién de
someterse a tratamientos que no sean considerados
como «medios habituales que la Medicina puede ofre-
cer». El encarnizamiento terapéutico debe ser rechaza-
do. Debe encontrarse un equilibrio evitando los dos ex-
tremos, inaceptables desde el punto de vista ético: el
suicidio o la eutanasia por un lado, y el encarnizamiento
por otro.

La desestimacién de un procedimiento
objetivamente fotil

Todo procedimiento que no produzca ningin benefi-
cio debe ser desestimado, a pesar de la insistencia del pa-
ciente. La instauracion de un procedimiento fiitil, acce-
diendo a la peticion del paciente, constituye una accién
fraudulenta, pues contribuye a alentar en el paciente
unas expectativas inexistentes o carentes del necesario
rigor cientifico.

FACTORES QUE HACEN REFERENCIA
A LA PARTICIPACION DEL PACIENTE
EN LA TOMA DE DECISIONES

Autonomia del paciente y consentimiento
informado

Como es hoy en dia reconocido por todos, el paciente
es sujeto activo de cualquier intervencion médica y por
eso debe estar al tanto de todo el proceso de su enferme-
dad y participar en la toma decisiones prestando su con-
sentimiento, después de haber sido correcta y suficiente-
mente informado.

Valoracion del beneficio/inconvenientes
por el paciente

Mientras el paciente sea capaz de comprender y tomar
decisiones auténomamente, el médico debe favorecer la
comunicacion, estimular la participacion del paciente y
conocer sus preferencias con vistas a una adecuada toma
de decisiones.

Interaccién equipo asistencial-paciente
y familia

Paciente, familia y equipo asistencial deben aunar es-
fuerzos para definir objetivos y plantear estrategias de
tratamiento. La fluidez de la comunicacién y la partici-
pacion de todos estos agentes es fundamental para una
adecuada valoracién de la situacién y la adopcion de las
decisiones mds beneficiosas para el paciente.

]
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Limites a la autonomia
del paciente

El paciente debe valorar responsablemente los benefi-
cios y riesgos que comportan las posibles alternativas
para el tratamiento de su enfermedad, eligiendo, con
ayuda del médico, el tratamiento que considera mis be-
neficioso. Pero el ejercicio de la autonomia del paciente
no es ilimitado. Esta autonomia es ejercida dentro del
marco impuesto por la naturaleza misma del hombre y
de la Medicina. Existen tres situaciones que limitan la
autonomia del paciente:

® Cuando la eleccion del paciente va en contra de la
prdctica conuin de la Medicina. El paciente no puede
exigir la aplicacién de un procedimiento que vaya en
contra de los principios y de la misma naturaleza de la
Medicina.

* Cuando la eleccion del paciente contradiga criterios
objetivos y razonables del principio de beneficencia.

° Cuando la decision del paciente atente contra los |

principios éticos y deontoldgicos de la Medicina o de
la conciencia e integridad del médico. El paciente no
puede obligar al médico a realizar un acto en contra de
su conciencia.

Con respecto al Estado, se han afiadido dos situacio-
nes mds que limitan la autonomia del paciente:

® El Estado tiene derecho a limitar la capacidad del pa-
ciente para rechazar un acto médico si este rechazo
conlleva el desprecio por la vida humana. El Estado
tiene el deber de tutelar la vida humana.

¢ También el Estado tiene la obligacién de tutelar la in-
tegridad de los profesionales de la salud, por lo que las
elecciones del paciente no pueden condicionar la ac-
tuacién en conciencia de estos profesionales.

Capacidad del paciente
para rechazar
un procedimiento médico

Para que el paciente rechace un tratamiento aconseja-
do por la praxis médica habitual, debe encontrarse una
base objetiva para tal rechazo, pues el paciente tiene la
obligacién de curarse.

Existen criterios que no pueden ser considerados
aceptables:

® El hablar de calidad de vida inhumana, o de vidas que
no merecen la pena ser vividas.

° La consideracion de situaciones en las que el hombre
carece de dignidad debido a la enfermedad.

¢ La existencia de convicciones morales o psicoldgicas
que atenten al principio de beneficencia.

Por otro lado, son criterios aceptables para rechazar
un determinado procedimiento médico:

¢ El dolor fisico o psiquico intratable producido por el
tratamiento.

¢ Los altos indices de mortalidad del procedimiento en
cuestion,

e El coste excesivo del procedimiento.
¢ La imposicién de cargas excesivas sobre terceros: fa-
miliares, instituciones, etc.

Mecanismos para salvaguardar
la autonomia de pacientes incapaces

Cuando el paciente se encuentra en un estado de inca-
pacidad mental, existen mecanismos que suplen, de al-
guna manera, su capacidad de decision. Estos mecanis-
mos son principalmente tres:

¢ El testamento vital. Bastante difundido en nuestra
sociedad pero, en mi opinién, poco itil para una ade-
cuada toma de decisiones. El testamento vital procla-
ma principalmente dos principios: el rechazo a la eu-
tanasia y la necesidad de instaurar cuidados paliativos
hasta el momento del fallecimiento.

s El consentimiento subrogado. Consiste en el pro-
cedimiento mediante el cual el paciente delega su ca-
pacidad de decision en otra persona. Diversos estu-
dios han revelado que el apoderado Gptimo es un
familiar, especialmente el conyuge. Esto es debido a
tres razones:

a) Habitualmente los familiares son quienes mejor co-
nocen las convicciones, valores y formas de pensar
del paciente, dada su estrecha relacion con €l

b) La familia es una unidad social provista de autori-
dad moral y status propio, que actia buscando el
bien de sus componentes.

¢) Los pacientes eligen habitualmente a sus familia-
res como apoderados antes que a erceras personas
(abogados, médicos, amigos, etc.).

e El directorio médico. Este documento posee las si-
guientes ventajas:

a) En él, el paciente expresa sus preferencias, depen-
diendo de diferentes circunstancias clinicas que
pueden presentarse, que son explicadas por los
profesionales que lo atienden.

No se aplica linicamente a pacientes terminales,

sino que cualquier paciente puede suscribir un di-

rectorio médico expresando sus preferencias, valo-

res y actitudes.

¢) Propone medidas terapéuticas concretas en situa-
ciones peculiares donde el paciente acepta o recha-
za los diferentes procedimientos clinicos.

d) Ademis, el documento permite la eleccién de un
apoderado que actie como representante del pa-
ciente en la toma de decisiones.

b

—
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FACTORES ECONOMICOS Y SOCIALES

B atencion médica integral no se limita dnicamente a los
aspectos fisicos del paciente. En muchas ocasiones, el
entorno social, familiar y econémico del paciente son im-
portantes para una adecuada toma de decisiones.

La justa distribucion de recursos sanitarios

En una sanidad socializada como la espafiola, debe
existir una adecuada distribucién de recursos en orden a
lograr su médxima eficacia. La distribucién de estos re-
cursos es realizada por las autoridades sanitarias.

Factores econémicos, sociales o familiares
ve limitan la utilizacién
e determinados recursos sanitarios

En lo que respecta a la relacién clinica habitual, el pa-
ciente puede rechazar un determinado procedimiento
médico invocando razones familiares, sociales o econ6-
micas. Esta realidad es, habitualmente, poco comprendi-
da por los profesionales de la salud, quienes son reacios
a suspender un procedimiento por este tipo de motivos.

Quien mds ha avanzado en este sentido ha sido la
Conferencia Nacional Norteamericana del Comité de
Obispos Catdlicos para las Actividades Pro-Vida, quie-
nes afirman:

«En principio, el coste puede ser un factor vilido en
las decisiones acerca del soporte vital. Por ejemplo, el
dinero gastado por un miembro de la familia en un tra-
tamiento caro podria ser necesario para otras necesida-
des basicas de la familia como alimento y vestido. Aqui
también son necesarias ciertas precauciones. »...« Cuan-
do un tratamiento conlleva riesgos o es gravoso en otros
sentidos, una persona criticamente enferma puede tener
un deseo legitimo vy altruista de no imponer cargas exce-
sivas sobre la familia o la comunidad»...«puede aceptar
una muerte TEJHP."'{IHG comao COHSECHG??CI.Q de St l'BChaZO
a un tratamiento irracionalmente caro». (1992).

Por tanto, podemos afirmar que la futilidad no sélo
viene condicionada por el riesgo de la intervencion o las
posibilidades de €xito, sino también por el coste econd-
mico o social que conlleva. La Etica reconoce que la per-
sona estd obligada a utilizar los medios razonables para
preservar la vida humana, pero también reconoce la li-
mitacion de la condicién humana y que, en la vida del
hombre, la aparicién de la muerte es inevitable. Por ello,
si un paciente tiene la opcion de someterse a un acto mé-
dico de alto riesgo y con limitadas posibilidades de éxi-
to, y para ello es necesario recurrir a un gran aporte eco-
némico que puede acarrear consecuencias graves para si
o para su familia (por ejemplo, un penoso endeudamien-
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to), o somete a su familia a cargas insoportables, no estd
obligado moralmente a someterse a dicho procedimien-
to y podemos concluir que, en este caso, tal intervencion
puede ser considerada fitil.

CUADRO ORIENTATIVO
PARA LA TOMA DE DECISIONES

P roponemos a continuacion una serie de criterios ge-
nerales que pueden ayudar en la toma de decisiones
de las cuatro situaciones clinicas donde frecuentemente
se presentan cuestiones de futilidad.

ENFERMOS TETRAPLEJICOS

C on el asombroso avance de la técnica, la calidad de
vida de estos pacientes ha mejorado espectacu-
larmente. Si bien hasta no hace mucho estos pacientes se
veian confinados en una habitaciéon de por vida, hoy
existen muchos medios que les permiten llevar una vida
mucho mds auténoma: sillas de ruedas dirigidas con la
boca o el mentdn, ordenadores que permiten la lectura y
escritura, sistemas que facilitan su aseo corporal, ali-
mentacion, vestido adecuado, etc. Ademds, la sociedad
estd mds sensibilizada con las personas minusvilidas e
intenta integrarlas en la vida ordinaria, suprimiendo todo
tipo de prejuicios y eliminando las barreras tanto fisicas
como sociales que hasta el momento existian.

Recordando la clasificacion de las situaciones limite,
los dos pardmetros que utilizamos fueron el pronéstico y
el deterioro psiquico. Los pacientes tetrapléjicos, en ge-
neral, aunque estdn predispuestos a sufrir diversas com-
plicaciones debido a su enfermedad, poseen un buen
prondstico en cuanto a expectativa de vida, a pesar de las
limitaciones que sufren. El deterioro psiquico es, obvia-
mente, nulo. Por este motivo, en mi opinidn, la toma de
decisiones con respecto a todos los procedimientos cli-
nicos estudiados no difiere del resto de enfermos que no
padezcan esta minusvalfa. De este modo, ninguno de es-
tos procedimientos debe ser rechazado a priori. Un pa-
ciente tetrapléjico puede ser sometido a RCP o a ventila-
cidn asistida, si llegara el caso de necesitarlo, con los
mismos criterios que los demds pacientes. Este criterio
es vilido para el resto de procedimientos estudiados: ci-
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rugia mayor, fluidoterapia, transfusiones, antibioterapia,
pruebas invasivas y no invasivas, etc.

No existe, por tanto, razon alguna para limitar el ac-
ceso de estos pacientes a los procedimientos clinicos
que habitualmente se utilizan en otro tipo de enfermos.
Los factores que intervienen en la toma de decisiones
son los que se utilizan en cualquier situacion clinica con-
vencional.

ENFERMOS EN SITUACION
TERMINAL

C ontinuando con los dos pardmetros anteriormente
-expuestos, prondstico y deterioro psiquico, es evi-
dente que en el caso de estos pacientes, si bien el dete-
rioro psiquico no tiene por qué darse. el prondstico es
habitualmente sombrio. Por este motivo, debemos eva-
luar cuidadosamente los procedimientos clinicos que
pueden instaurarse en estos enfermos con el fin de no ha-
cerles sufrir innecesariamente y no alargar una agonia
penosa, evitando el riesgo de someterlos a un encar-
nizamiento terapéutico.

Con respecto a la RCF, puesto que la supervivencia
del paciente es nula, creo que debe ser rechazada y estos
pacientes son candidatos a que se les prescriba una orden
de no reanimacion (ONR). No tiene sentido someter a
estos pacientes a una RCP cuando sabemos que, en el
caso de que sea practicada con éxito, en un espacio bre-
ve de tiempo la muerte serd inevitable. Someter a estos
pacientes a la RCP provoca en ellos un sufrimiento inne-
cesario, Unicamente sirve para complicar aiin mas su es-
tado de salud, aviva en los familiares una esperanza in-
fundada de supervivencia y consume innecesariamente
recursos sanitarios habitualmente costosos que no bene-
fician al enfermo.

La respiracion asistida tampoco tiene sentido en es-
tos casos. Solamente servirfa para alargar una agonia,
posibilitando inicamente la aparicion de nuevas compli-
caciones ¢ impidiendo el desenlace fatal. Solamente se-
rfa conveniente su utilizacion si sirve para evitar la an-
gustia producida por un distress respiratorio, pero atin
asi es preferible administrar algin sedante, aunque ello
suponga una disminucion en la expectativa de vida del
enfermo.

La cirugia mayor, la hemodidlisis, la nutricion
parenteral por via central y las pruebas invasivas debe-
rian valorarse sopesando los beneficios que pueden pro-
porcionar al paciente en relacién a los riesgos, incon-
venientes y disconfort que se derivan de su instauracion.

Por otro lado, deben instaurarse los procedimientos
que no conllevan practicamente riesgos ni inconvenien-
tes y que, por el contrario, pueden beneficiar el estado
del enfermo y producirle un alivio considerable de su si-
tuacién como la fluidoterapia por via periférica como
medio habitual de hidratacién, la cirugia menor y la an-
tibioterapia, la instauracién de una sonda nasogdstrica

para la alimentacion y la vesical para la evacuacion de la
orina en caso de obstrucciones o problemas prostaticos,
la realizacion de pruebas no invasivas y la instauracion
de tratamiento sintomdtico, insulina o transfusiones
para mejorar la sintomatologfa.

ENFERMEDADES )
CON DETERIORO PSIQUICO
PROGRESIVO

s quizds este grupo el que mayores problemas de va-

loracién presenta puesto que el prondstico y el dete-
rioro psiquico varian enormemente dependiendo de la
enfermedad de que se trate.

Cuando el pronéstico es sombrio y el deterioro psi-
quico es grave e irreversible, la RCP puede estar con-
traindicada pues, en el caso de recuperacion del enfer-
mo, el procedimiento no habrfa hecho sino empeorar atin
mds estos dos pardmetros, que unido a la imposibilidad
de colaboracidn por parte del paciente hacen que el ele-
vado rango de inconvenientes y riesgos excedan a los
beneficios. Ahora bien, si el pronéstico del paciente es
bueno, es también candidato a la RCP, y deben seguirse
los mismos criterios de indicacién que el de otras situa-
ciones clinicas limite convencionales. Por este motivo,
la RCP d’Ebe ser cuidadosamente valorada en cada caso
concreto.

Con respecto a la ventilacién asistida, es un procedi-
miento que conlleva enormes molestias en pacientes
conscientes hasta el punto de que, en el caso de necesi-
tarla permanentemente, requieren una sedacion adecua-
da y/o traqueostomia y un confinamiento en institucio-
nes especializadas. Ademds, la poca o nula colaboracién
de estos enfermos debido a su trastorno mental hacen
que el mantenimiento prolongado de este procedimiento
sea muy dificil a menos que estén permanentemente so-
metidos a una severa sedacion. Por este motivo, estimo
que este procedimiento sélo deberia aplicarse de modo
temporal, y su aplicacién permanente seria futil, por des-
proporcionada, en pacientes con alteraciones psiquicas
severas.

La posibilidad de someter a estos pacientes a cirugia
mayor, hemodidlisis o nutricion parenteral por via cen-
fral deben ser considerada individualmente, atendiendo
al beneficio que estos procedimientos pueden proporcio-
nar pero teniendo en cuenta que la colaboracion del pa-
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ciente, que es necesaria en la mayoria de estos procedi-
mientos, seria nula. Ademds estos enfermos pueden pre-
sentar reacciones adversas ante la instauracion de estos
tratamientos: el paciente puede sentirse agitado e inten-
tar arrancar el catéler de la via central, no colaborard en
la rehabilitacién de una intervencién traumatoldgica,
ete. Por ello, estimo que la valoracién de su convenien-
cia debe ser sopesada en cada caso concreto.
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Con respecto al resto de procedimientos (fluidotera-
pia por via periférica, cirugia menor, pruebas invasivas,
antibioterapia, sonda nasogdstrica y vesical, pruebas
ne invasivas, tratamiento sintomdtico, insulina o trans-

Jfusiones) deben seguirse criterios convencionales, pues

la peculiaridad de estos pacientes no es razon para con-
siderar estos procedimientos de modo diferente.

ENFERMOS EN ESTADO
VEGETATIVO PERSISTENTE (EVP)

T ' nestos casos, como su mismo nombre indica, el en-
fermo se encuentra en un estado irreversible de in-
consciencia. Aun asi, a pesar del estado de postracién y
de la total dependencia de los cuidados que se propor-
cionen, la expectativa de vida es alta y puede prolon-
garse varios afos. Por este motivo. estimo que las pautas
adecuadas para estos enfermos son las siguientes:

Con respecto a la RCP, en estos enfermos no conse-
guirfa sino agravar aiin mds su estado, por lo que su ins-
tauracién estarfa desaconsejada.

La ventilacion asistida permanente puede considerar-
se también un medio desproporcionado a los riesgos e in-
convenientes que conlleva: complicaciones, neumonias
de repeticion, alto coste de mantenimiento, necesidad de
cuidados por personal especializado... Por otro lado, la
instauracion temporal con el fin de superar un problema
respiratorio puntual puede ser admitida siempre que no
conlleve el riesgo de agravar el estado del paciente.

La cirugia mayor, hemodidlisis, nutricion por via
central y pruebas invasivas parece que estarian desa-
consejadas pues el beneficio que pueden proporcionar a
estos pacientes que se encuentran inconscientes y que no
cooperan en absoluto es escaso en comparacion a los
riesgos que de su aplicacion pueden derivarse, ademads
del elevado coste que pueden acarrear estos procedi-
mientos.

La cirugia menor, antibioterapia, administracion de
insulina y transfusiones deben ser valorados en cada
caso concreto sopesando cuidadosamente la necesidad
de su instauracion y los perjuicios que conlleva su no
aplicacion.

Por otro lado, la instauracion de la fluidoterapia por
via periférica para la hidratacion, la sonda nasogdstrica
para la nutricién y la sonda vesical en el caso de produ-
cirse retencion de orina, la realizacién de pruebas no in-
vasivas y la aplicacion de tratamiento sintomdtico deben
aplicarse en este tipo de pacientes, pues mds que trata-
mientos médicos pueden ser considerados como cuida-
dos bésicos ordinarios (hidratar al paciente, alimentarlo
en la medida de lo posible mediante la sonda nasogéstri-
ca, evacuar la orina, aplicar medicacion para disminuir
una eventual hipertermia o agitacién) y, ademds, los
riesgos e inconvenientes que se derivan de su aplicacion
son précticamente nulos y son procedimientos econémi-
Cos.

'




CALIDAD DE VIDA Y TRATAMIENTO FUTIL: CONCEPTO Y APLICACIONES PRACTICAS

CUADRO ORIENTATIVO
PARA LA TOMA DE DECISIONES

rodas estas ideas pueden quedar recogidas, de modo

1| orientativo, en el siguiente cuadro. Estd basado en el
que realizamos con las conclusiones del estudio sobre
las actitudes de los médicos que trabajan en cuidados pa-
liativos, introduciendo las correcciones que me han pa-
recido oportunas de acuerdo a los principios éticos ex-
puestos en este trabajo. No olvidemos que la tabla es una
herramienta que sirve tinicamente para orientar. La opi-
nién del paciente y de los familiares, los condicio-

namientos econémicos y sociales y la multitud de cir-
cunstancias que rodean cada caso pueden modificar las
actitudes expresadas en ella.

El cuadro que se propone a continuacion es una refe-
rencia para la toma de decisiones desde el punto de vista
puramente objetivo. Recordemos que tanto las caracte-
risticas de cada caso particular, como la valoracién del
enfermo, respetando los requisitos recogidos en el apar-
tado anterior, pueden alterar la recomendacién que se
aporta en esta tabla; ésta sélo sirve para una primera
orientacion a la hora de reflexionar éticamente sobre un
caso clinico concreto.

EVP o similar Demencia Terminal Tetraplejia
RCP NO Valorar NO Si
Ventilacion asistida Sélo temporal Sélo temporal NO SI
Fluidoterapia Si S SI Si
Cirugia mayor NO Valorar Valorar SI
Hemodidlisis NO Valorar Valorar ST
Nutricion parental NO Valorar Valorar Si
Cirugia menor Valorar Si Si S
Pruebas invasivas No ST Valorar Si
Antibioterapia Valorar SI Si S1
Sonda nasogastrica SI Si Si SI
Sonda vesical Si Si S SI
Pruebas no invasivas SI SI Si SI
Tratamiento sintomatico SI Si Si Si
Insu]j-n‘am_ Valorar SI St Si
; Transfusion Vz;lomr SI SI SI
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| a palabra futilidad y los articulos

= en la literatura médica sobre dicho tema,
han aparecido con frecuencia creciente
en los Gltimos anos. El Comité de Bioética
Asistencial de la Ciudad Sanitaria
y Universitaria de Bellvitge (CSUB), creado
recienfemente, se planteé entre sus
objetivos iniciales, el andlisis y la discusién
del tema en el ambito de la asistencia
a los pacientes criticos. Durante casi 2 aiios,
un grupo de profesionales médicos
y enfermeras de diversas especialidades
discutieron y reflexionaron sobre
el tema, centrandolo especialmente en la
futilidad de los tratamientos a los pacientes
criticos. El resultado fue un documento
consensuado por todos y aprobado
por el Comité de Bioética Asistencial, que
recientemente se ha difundido entre
los profesionales del hospital
y cuyo extracto presentamos
a continuacién.



PACIENTES CRIiTICOS Y FUTILIDAD

QUE SE ENTIENDE POR FUTILIDAD
EN MEDICINA

| I n acto médico es fitil cuando su aplicacion estd
) desaconsejada en un caso concreto porqué no es
clinicamente eficaz (comprobado estadisticamente), no
mejora el pronéstico, los sintomas o enfermedades inter-
currentes o porque produciria previsiblemente efectos
perjudiciales razonablemente desproporcionados al be-
neficio esperado para el paciente o sus condiciones fa-
miliares econémicas o sociales'.

El nombre futilidad y su adjetivo fiitil son términos
que deben usarse para describir cualquier esfuerzo para
alcanzar un resultado que aunque posible, la razén y la
experiencia sugieren que es altamente improbable y no
puede ser sisteméticamente conseguido. La frase «alta-
mente improbable» implica que puede aplicarse una pro-
babilidad estadistica’,

Sin embargo la pregunta ;cuan improbable ha de ser
un resultado para ser considerado fiitil? es una cuestion
que no tiene respuesta’.

POR QUE EXISTE
TANTA PREOCUPACION
POR LA FUTILIDAD

EN LA MEDICINA INTENSIVA

| Ldivorcio entre probabilidad y utilidad (es decir po-
I cas probabilidades de beneficio y coste muy alto) ha
generado gran parte de la discusion sobre futilidad en los
pacientes criticos. Una intervencién o tratamiento con
pocas probabilidades de éxito se ve diferente si es bara-
to, facil y sin morbilidad que si es caro complejo y con
probabilidades de morbilidad®.

Hay que considerar también, que la sensacién de futi-
lidad nace entre los profesionales que se ven empujados
a tratar pacientes con escasas probabilidades de €xito.

Por otra parte, sino se considera objetivamente la fu-
tilidad y se deja en funcién de la experiencia de un pro-
ceso particular. Facultativos con diferentes expectativas
y experiencias actuardn bajo sus impresiones subjetivas
y pacientes similares serén tratados de forma diferente
rompiendo el principio de justicia.

COMO SE HA ENFOCADO
EL PROBLEMA

En opinién de muchos autores, la futilidad es un jui-
cio profesional que estd por encima de la autonomia
del paciente y permite al profesional la retirada o no ad-
ministracion de los cuidados considerados inapropiados
sin que esta decision esté sujeta a la aprobacion del pa-
ciente-.

El juicio sobre futilidad tiene sentido en relacion con
el objetivo perseguido. Un tratamiento puede ser fiitil si
su objetivo es curar pero puede ser efectivo si su objeti-
vo es mantener la vida de un paciente.

El debate abierto sobre la importancia del sufrimiento
de los pacientes, el coste, la calidad de vida, la distribu-
cion de los recursos y el uso apropiado de la tecnologia,
debe ser la linea a seguir para descubrir los valores com-
partidos, permitiendo el consenso social y una nueva re-
lacién médico-paciente”.

Las medidas de soporte vital no son tratamientos de
los que se espere un beneficio terapéutico directo, sino
técnicas para restablecer y mantener las funciones vita-
les del paciente, en espera de que los tratamientos ins-
taurados y/o la capacidad de regeneraci6n del paciente,
reconduzcan la situacion a un estado fisioldgico estable.
Asi, en opinién de muchos intensivistas, cuando un pa-
ciente continta deteriordndose a pesar de una terapéuti-
ca agresiva, sus probabilidades de recuperacién son
siempre escasas y sus condiciones iniciales raramente
podrén revertirse, ocasionando tinicamente un retraso de
su muerte y un potencial disconfort y sufrimiento”.

La probabilidad de muerte de un paciente critico se
sustenta en diversas variables que actian interrelaciona-
das: La edad avanzada, las enfermedades previas, el diag-
néstico al ingreso en UCI y las alteraciones fisiologicas.

Tanto los sistemas de gravedad como los profesiona-
les se basan en el andlisis de estas variables para pronos-
ticar el resultado del proceso. Los indices de gravedad
no son capaces probablemente de capturar los matices
de las diferentes ponderaciones que sobre estas variables
se pueden realizar, como lo pueden hacer los facultati-
vos a través de los juicios clinicos. Sin embargo, €stos
estdn sujetos a la subjetividad propia como ser humano
que todo juicio predictivo puede generar .

Desde los primeros estudios sobre indices de grave-
dad, se ha intentado definir aquellos pacientes que no se
beneficiarfan de medidas de soporte vital. Excepto en el
caso de la muerte cerebral, no se ha conseguido un con-
senso undnime ni siquiera en los casos de estado vegeta-
tivo persistente”. No obstante, tanto estos estudios como
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otros en determinados subgrupos de pacientes criticos,
han permitido avanzar en este complejo tema.

En este sentido la ASCCM afirmaba que el concepto
de futilidad no es (til generalmente para establecer poli-
ticas de limitacién de tratamientos. Sin embargo, hay
muchos tratamientos que aunque no son claramente fiiti-
les, sf pueden ser evitables por inapropiados o no acon-
sejables”.

QUE SON LOS SISTEMAS
PRONOSTICOS

DE LA MORTALIDAD EN MEDICINA
INTENSIVA

D esde hace mas de 20 afios se han realizado estudios
sobre las causas de muerte de los pacientes criticos.
Estos estudios han desarrollado varios sistemas de gra-
vedad, que a partir de las puntuaciones referidas a deter-
minadas variables clinicas, predicen la probabilidad de
muerte de los pacientes”” Estos sistemas son ttiles para
realizar estudios comparativos en grupos de pacientes,
pero no son aplicables a pacientes de forma individual,
debido a sus limitaciones predictivas y estdn formal-
mente desaconsejados en este sentido'.

Cuando se aumenta la potencia predictiva de estos
sistemas para conseguir especificidades del 100 %, la
sensibilidad disminuye de tal manera que es util en muy
pocos casos. De hecho en la préctica los pacientes con
puntuaciones mas bajas tienen una estancia muy corta
con mortalidad nula y los pacientes con puntuaciones
muy elevadas fallecen rdpidamente. En cambio el grupo
mads numeroso son los pacientes que tienen puntuaciones
intermedias, que fallecen tras una estancia en UCI pro-
longada y cuyos cuidados son los mds costosos. En estos
pacientes los sistemas de gravedad no distinguen entre
fallecidos y supervivientes.

Estudios que han comparado la capacidad pronéstica
de los sistemas de gravedad y las predicciones de médi-
cos experimentados, han encontrado que la precision de
ambos pron6sticos es similar'’.

COMO ENFOCAR CLINICAMENTE
EL PRONOSTICO )
DE LOS PACIENTES CRITICOS

Por definicién un paciente critico tiene inicialmente
una situacién clinica potencialmente reversible. Sin
embargo, hay diversas situaciones que plantean dilemas.
Los pacientes con una enfermedad avanzada en fase ter-
minal, no suelen ingresar en una UCI excepto sino se co-
noce el diagndstico. Pacientes con una enfermedad ma-
ligna avanzada a los que se les aplican tratamientos con
el fin de mejorar o curar su enfermedad, pueden sufrir
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complicaciones imprevistas que son motivo de su ingre-
so en una UCL. En otros casos, pacientes con enfermeda-
des cronicas, sufren otra enfermedad aguda sobreanadi-
da que descompensa su enfermedad crénica, motivo por
el que ingresan en una UCL

El conocimiento de la enfermedad y los antecedentes
clinicos del paciente permitirdn establecer un prondstico
general. La valoracién de la gravedad que motwa el in-
greso en una UCI y el andlisis evolutivo de su respuesta
al tratamiento permitirdn establecer un pronéstico del
caso. Asi por ejemplo, en pacientes con lesiones neurolg-
gicas graves en estado de coma mds de 24 horas en au-
sencia de sedantes, son signos de muy mal prondstico: la
abolicion de los reflejos pupilares y/o corneales més de
24 horas, la respuesta motora en extensién mds de 3 dias
y la persistencia de las respuestas motoras de decortica-
cién o descerebracién mas de 7 dias. En pacientes con co-
mas andxicos, la persistencia de un cuadro de abolicién
de los reflejos pupilares y éculo-vestibulares, crisis mio-
clénicas y patrén electrencefalografico de salvas de su-
presién también son signos seguros de mal prondstico "

Los sistemas de gravedad pueden ser ttiles como ayu-
da en este andlisis. La presencia de una puntuacion ele-
vada con un sistema de gravedad y la persistencia de una
insuficiencia de 3 o mds érganos durante mds de 5 dias
son criterios que indican escasas probabilidades de su-
pervivencia'* '®

Por otra parte, estudios en determinados subgrupos de
pacientes han observado un escaso beneficio en una
UCI. Asi, en pacientes trasplantados de medula 6sea,
que se complican con una insuficiencia respiratoria y re-
quieren ventilacién mecdnica, se han observado mortali-
dades superiores al 90 % '*?'. En pacientes en coma con
lesiones cerebrales severas no traumadticas se ha obser-
vado que la pérdida bilateral de potenciales evocados
P20N medidos en los primeros 7 dias de estancia en UCI
se asociaba a una mortalidad del 100 % .

CONCLUSIONES
Y RECOMENDACIONES

1 juicio sobre la futilidad de un tratamiento debe ha-
cerse en cada paciente en concreto, y de acuerdo al
objetivo pretendido.
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PACIENTES CRIiTICOS Y FUTILIDAD

El prondstico en muchos pacientes criticos es dificil
de alcanzar y se requieren mas y mejores estudios.

Las bases sobre las que establecer el pronéstico en
cada paciente hoy por hoy sigue estando en manos de los
profesionales que tratan a los pacientes a través de la dis-
cusion conjunta, y deben tener en cuenta:

e las probabilidades de éxito, es decir las posibilidades
de cambiar el curso natural de la enfermedad hacia la
mejoria (Beneficencia)

* La valoracién honesta del potencial destructivo de los
Cuidados Intensivos. Incluyendo no tan sélo el posible
dolor y sufrimiento que se cause al paciente, sino tam-
bién el sufrimiento que se puede causar a los familiares
o personas ligadas afectivamente (No maleficencia)

¢ Laasignacién o distribucién de los recursos y sus cos-
tes (Justicia)

* Las preferencias, intereses y opiniones del paciente y
sus familiares (autonomia)

Si tras una valoracién de todos estos puntos por el
personal sanitario responsable de la atencién del pacien-
te, se llega a la conclusién undnime que el tratamiento
del paciente es fiitil, es necesario plantearse la retirada
de todas las medidas de soporte vital, Previamente debe
informarse a la familia de la conclusién sobre la futilidad
del tratamiento y las medidas que se van a adoptar. Esto
no significa pedir su consentimiento, sino informar y es-
cuchar su opinién.

Estas medidas incluyen la retirada del soporte hemo-
dindmico (inotropos, marcapasos, asistencia circulatoria
mecdnica etc.), del soporte respiratorio (ventilacién me-
cdnica, tubo endotraqueal, oxigenoterapia, etc.), del so-
porte renal (didlisis, etc.), nutricién, transfusiones, de-
jando sélo aquellas que procuren confort y bienestar del
paciente.

El mantenimiento de medidas o técnicas que prolon-
gan la vida en pacientes en los que se ha llegado al con-
vencimiento undnime de que todo tratamiento es fiitil, se
considera una obstinacién o ensafiamiento terapéutico.

La retirada de las medidas de soporte vital en estos ca-
sos estd excluida de la definici6n de Eutanasia .

En base a lo expuesto anteriormente, el Comité de Bio-
€tica asistencial de la CSUB desea proponer a la conside-
racion de todo el personal sanitario de este centro que:

® Aquellos pacientes criticos que a juicio del personal
sanitario que los atienden planteen dudas razonables
acerca de la posible futilidad del tratamiento al que es-
tdn sometidos, sean discutidos conjuntamente con los
especialistas implicados, con el fin de establecer un
Juicio sobre la posible futilidad de las medidas tera-
péuticas establecidas.

© Si se llega a un acuerdo, debe informarse a la familia
sobre los motivos por los que se ha llegado a la con-
clusién de que todo tratamiento es fiitil y a conti-
nuacion se les debe explicar lo que se va a realizar. Si
la familia no manifiesta un rechazo explicito a lo que

se les explica, se recomienda proceder a la retirada de
todas las medidas de soporte vital.

* Si no se llega a un acuerdo, por falta de consenso en-
tre el personal sanitario que atiende al paciente o por
problemas con los familiares, el comité se brinda a ser
convocado de forma urgente a solicitud de los fa-
cultativos para discutir el caso conjuntamente.
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IZ | concepto calidad de vida es dificil

k= de definir, el mundo en el que

nos movemos y el propio ambiente, inciden
en la vivencia personal y en la apreciacién
de lo que representa para cada

persona gozar de una vida de calidad.

La ética social pide que se establezcan
unos minimos para que una cierta calidad
de vida sea posible y universal.
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ASPECTOS SOCIALES

CALIDAD DE VIDA
Y VIVENCIA PERSONAL

uando, me pidieron que participara en estas jorna-
- das, pensé que el concepto «calidad de vida» era tan
interesante como relativo, del mismo modo que lo son
los conceptos de «bienestar», «felicidad» y «pobrezas.
Se me ocurri6 que deberfa conocer la opinién de distin-
tas personas y contrastar las respuestas con mi hipétesis
de trabajo que para mi partia de la definicién: «El con-
cepto de “calidad de vida” es dificil de definir porque es
relativo, ya que el mundo en el que nos movemos y el
propio ambiente, inciden en la forma de experimentar-
lo».
Hice pues una pequefia encuesta a diversas personas
de muy diferentes situaciones sociales. He aquf sus res-
puestas:

e Calidad de vida para mi significa tener cubiertos los
servicios de sanidad, ensefianza y vivienda. (Me dijo
una mujer joven, bien situada, preparada intelec-
tualmente, casada y con hijos).

e Para mi es no ahogarme cuando subo las escaleras y
que mi hijo tenga trabajo. (Respuesta de una mujer re-
cién jubilada, con buena posicion y delicada de salud).

* Es sentirme valorado en mi profesion y estar conven-
cido que mi trabajo sirve para algo. (Lo dice un hom-
bre con un cargo de responsabilidad en una empresa
muy competitiva).

* Calidad de vida significaria para mi poder dormir
mds, me contesté una mujer que tiene la familia a su
cargo y trabaja en una oficina. _

® Para mi serfa tener casa y no tener que ir a buscar la
comida a la Parroquia, contesté otra.

® Yo la tendrfa si pudiera dejar las compaiiias para no
drogarme mds, respondié un chico de treinta afios que
intenta por tercera vez de salirse de la droga.

Actres de las personas a quienes hice la pregunta, tuve
que explicarles lo que querfa decir «calidad de vida». No
todo el mundo entiende la pregunta.

Es evidente que el deseo de mejorar la vida para que
tenga mas calidad se mide a partir de la realidad de cada
uno. Pero también es cierto que la sociedad puede y debe
establecer unos minimos sin los cuales no es posible que
la persona disfrute de una cierta calidad de vida.

Opino que la calidad de vida sélo se da si las personas
viven en condiciones de ser auténomas y de poder desa-
rrollarse en plenitud.

Pero veamos algunas cifras: en Espafia hay 8.509.000
personas (mds de dos millones de familias), que signifi-
cael 22,1 % de la poblacién espaiiola (superior a la Eu-
ropea, que es de un 15 %), que viven con la mitad de la
renta media de Espafia. Desde luego su concepto sobre
«calidad de vida» diferird notablemente del que tiene el
resto de la poblacion que disfruta de unas rentas muy su-
periores.

Pero la pobreza, como fenémeno social presenta una
gran variedad de situaciones y de niveles. Ademds de las
familias y de las personas que se consideran pobres por-
que sdlo disfrutan del 50 % de la renta media, en Espana
existen 1.739.800 personas que viven con unas rentas
entre el 50 % y el 25 % de la media de Espafa. Hay tam-
bién 528.200 personas que tienen unos ingresos inferio-
res a 12.000 pesetas al mes.

No es necesario insistir y afirmar que la calidad de
vida de estas personas es minima, porque con estas ren-
tas tan bajas s6lo puede haber un ctimulo de problemas
que se entrelazan y dificultan salir de esta dificil situa-
cion.

Plantear la calidad de vida entre estos colectivos no
tiene sentido. De antemano sabemos la respuesta, por-
que las personas que viven en una situacion de conflicto
permanente y en muchas situaciones, «quedan condicio-
nadas» como grupo social. Todos los problemas tienden
a acumularse, tanto a nivel personal como territorial y
favorecen la «conciencia de fatalismo» que tienen los
pobres, muy alejada de aquellas condiciones en las que
se es autonomo y la persona puede desarrollarse en ple-
nitud. de la que hablaba antes.

CALIDAD DE VIDA
Y DESIGUALDADES SOCIALES

Hasta los afios setenta se crefa que las grandes desi-
gualdades desaparecerian con el progreso y con el
crecimiento econdmico. No obstante, la aparicion de las
nuevas tecnologias han introducido importantes cam-
bios en la forma de organizarse la sociedad y en la dis-
tribucion del trabajo. marcado por las exigencias del cre-
cimiento econdmico. A causa de ello han aparecido
nuevas forma de pobreza, que podriamos llamar de «ca-
rdcter estructural»,

Europa tomo conciencia de la pobreza sobre todo a
partir de los Programas de Accién que puso en marcha la
Comisién Europea el afio 1995. Esta conciencia se ha
ido consolidando y ha dado pie a diversas manifestacio-
nes e intervenciones. Una de las mds relevantes ha sido
la del Parlamento Europeo. Hoy dia la pobreza se define
también como «la situacion de personas, familias, y gru-
POS cuyos recursos —econdmicos, sociales y cultura-
les— son tan limitados, que quedan excluidos del modo
de vivir que la sociedad en la que han nacido considera
aceptable».

El Comité Econémico y Social de la C.E.E. en el dic-
tamen que elabor6 ya el aio 1989 decfa: «A priori nadie
puede ser considerado responsable de su pobreza. La po-
breza es un sufrimiento y una injusticia tan grandes que
ninguna de sus victimas ha podido desearla».

También en la reunién de Bruselas del afio 1996, el
comité que estudiaba la pobreza que llevaba a la exclu-
sién la definia como «el hecho de que algunas personas

N2 256 » LABOR HOSPITALARIA 17



ASPECTOS SOCIALES

no pueden participar del intercambio econémico y social
y por tanto quedan excluidos de la construccion de la so-
ciedad, lo cual repercute negativamente en el conjunto
de la cindadania».

La exclusion es un fendmeno complejo que no tiene
una dnica causa ni una dnica via. Los cambios sociales
de estos ultimos afios han hecho aparecer factores nue-
vos que llevan a la exclusién. Hoy vivimos un momento
clave puesto que la sociedad espafiola, en su proceso de
modernizacién y de integracion a la economia mundial,
ha transformado y continda transformando sus estruc-
turas.

Las tres ideas bdsicas que rigen actualmente nuestra
sociedad son:

* El convencimiento que el crecimiento econdémico y la
competitividad es lo que permite el desarrollo econd-
mico y el bienestar de los pueblos y asi se obtiene ma-
yor calidad de vida.

® Creer que la inestabilidad es la forma que adopta la
competitividad en el mundo del trabajo y que los
puestos de trabajo deben de ajustarse a las necesida-
des del mundo econémico.

¢ Creer que la felicidad se encuentra en el consumo:
tanto tienes, tanto vales.

Crecer econémicamente es el criterio principal por el
que se rigen los que toman decisiones econdmicas, so-
ciales y politicas. Este criterio ha suplantado a otros que
habian existido como son los de distribuir la riqueza que
se habfa generado, el de dar oportunidades al acceso a
los bienes y recursos y el de garantir los derechos eco-
némicos y sociales.

También la introduccién de nuevas tecnologias en los
procesos de produccién ha reducido la necesidad de
mano de obra y ha permitido aumentar la productividad
con unos costos menores y con menos riesgos de inesta-
bilidad econémica a medio y a largo plazo. En conse-
cuencia, el paro estructural y la precariedad en el trabajo
han llegado a cotas muy altas.

La inestabilidad es el eje central que estructura la vida
de muchas personas. El mercado de trabajo hoy se ca-
racteriza por ser inestable y por la gran movilidad en los
sistemas de produccion. La segmentacion que se da en el
mercado de trabajo es causa de que aumenten las desi-
gualdades en nuestra sociedad.

La inestabilidad en el trabajo tiene efectos sobre el
consumo. Por un lado impide que se puedan satisfacer
las necesidades bdsicas, y por otro, crea una barrera en-
tre quienes pueden consumir y los que no pueden.

En otro orden de cosas, cabe recordar que en nuestro
mundo de recursos limitados el consumo o la explota-
cion exagerada produce en el medio ambiente efectos
irreversibles.

Nuestra sociedad, que mide el triunfo por la capaci-
dad de consumo y en la que el trabajo es escaso, ha ge-
nerado un modo de actuar individualista y competitivo

que ha dejado de lado los valores sociales, la cultura, la
€tica y ha influido en la toma de opciones sociales, en los
modelos culturales, en las identidades personales y en
las decisiones politicas,

Estamos construyendo una sociedad donde el «po-
seer» prima por encima del «ser»; que potencia la com-
petitividad en lugar de la cooperacién; la fuerza en lugar
de ejercer la solidaridad; la acogida y la ayuda; se tiende
a que la capacidad y las cualidades personales se pongan
al servicio de uno mismo en lugar de hacerlo en benefi-
cio de la comunidad. Y esa forma de vivir es la que ali-
menta las raices mas profundas de la pobreza.

SENSIBILIDAD
Y RESPONSABILIDAD SOCIAL

POLITICAS PARA INCIDIR

SOBRE LAS DESIGUALDADES Y MEJORAR
LA CALIDAD DE VIDA

DE LA SOCIEDAD EN GENERAL

P odemos distinguir tres niveles en las relaciones que
condicionan y definen la organizacién de la socie-
dad: las relaciones de poder, las relaciones de justicia y
las relaciones de gratuidad.

El estado es el ente que detenta y ejerce poder y quien
tiene una responsabilidad decisiva en la orientacion y
garantia de la buena distribucién de los recursos de la so-
ciedad. La actuacion del estado debe servir a la promo-
cién de la integracion, la cohesién y la igualdad sociales
y debe favorecer la autonomia de las personas, familias
y grupos, pero de un modo especial de los que viven en
situacion de pobreza, exclusion o riesgo social. De ahf la
importancia de la politica que se ejerce desde los minis-
terios que tienen a su cargo la salud, la educacion, el fo-
mento de la vivienda y la distribucién de las pensiones.

Un segundo nivel en las relaciones humanas son las
que se ejercen en torno al concepto de justicia. La con-
ciencia social de hoy proclama muy alto que la justicia
tiene que basarse en el principio de la igualdad de todos
los hombres ante la ley. No siempre ha sido asi. A lo lar-
go de la historia han ido apareciendo leyes que han re-
flejado la evolucion de las relaciones humanas hasta Ile-
gar a la definicién de los derechos del hombre. Los
derechos humanos, y los deberes que comportan, son
construcciones de la inteligencia humana, fruto de un es-
fuerzo creador de la colectividad y que requieren tam-
bién un esfuerzo para ser mantenidos. El hecho de que
hayan sido promulgados no equivale a que sean respeta-
dos. Sélo tenemos que mirar alrededor nuestro, leer los
periddicos o ver los noticiarios de television.

El tercer nivel en las relaciones humanas al que me re-
feria, es el que se ejerce mediante la gratuidad. Ese nivel
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supera al exigido por las relaciones de justicia. Su motor
no es el que mueve la justicia, no es tampoco el que exi-
ge la igualdad; la gratuidad se ejerce mediante la gene-
rosidad. Todos conocemos ejemplos de ello.

HACIA UN NUEVO MODELO
DE SOLIDARIDAD

n sector importante de nuestra sociedad ha dado
U respuestas solidarias que han estructurado un mo-
delo alternativo de sociedad, siempre en la linea de hu-
manizar la existencia. Pero la respuesta solidaria no ha
sido siempre la misma, siempre ha dependido del medio
donde surgia.

Hoy en dia también es necesario un nuevo modelo de
solidaridad. No se trata de despreciar lo que se ha hecho
hasta ahora ni de dar un paso atrds. Tampoco se trata de
liberar el estado de sus obligaciones. Se trata, eso si, de
introducir valores nuevos, no solamente en beneficio de
la poblacién pobre y excluida, sino de toda la humani-
dad. El reconocer la diversidad, el valor y la importancia
de la afectividad, la defensa de la vida y de los derechos
humanos, el valor del voluntariado, el respeto a la natu-
raleza y la estima del equilibrio ecoldgico.. .etc., son al-
gunos de estos valores.

CAMBIAR EL MODELO SOCIAL

Cren que para lograr cambiar el modelo de sociedad
actual, deberfamos ante todo poner en cuestién dos
grandes «dogmas» actuales:

¢ Creer que el nivel de vida del mundo occidental, a lo
largo, serd alcanzable también para el tercer mundo.
» Tener por no negociable nuestro nivel de vida.

Realizar un modelo de organizacion social y econd-
mica que tenga por finalidad el bienestar para todos, no
solo para una minoria, exige reformas estructurales y
una voluntad politica licida y eficaz. Creo que el desa-
rrollo social sélo serd posible si va unido al desarrollo
cultural, econémico, ecolégico y espiritual. Es decir, si
permite la satisfaccion de las necesidades bésicas, el
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ejercicio de los derechos, la participacion en las decisio-
nes que afectan a la comunidad, el crecimiento de la au-
tonomia de las personas, la distribucién justa de la ri-
queza y, en esta época de movilidad y cambio social tan
acentuado, la actitud abierta de la tolerancia.

UN RETO EDUCATIVO

B labor educativa en estos momentos debe canalizar-
se en una doble direccién: por un lado ampliar el
grupo de personas solidarias; de otro, movilizar politica-
mente a los pobres y a los excluidos para que ellos mis-
mos sean agentes de un nuevo modo de actuar politico.

Todo ello requiere generosidad, lucidez, y sobre todo
nos interpela para que trabajemos para que no se extienda.

e Lacivilizacion del miedo

e Lacivilizacién de la competitividad excesiva

e La civilizacién que disfruta de una comodidad exce-
siva

e La civilizacién que promueve una ostentacion escan-
dalosa frente a las desigualdades existentes,

CALIDAD DE VIDA,
PAZ Y JUSTICIA

a paz y la justicia tienen que ver con la verdadera ca-
lidad de vida. Pero sin paz interior, no habra calidad
de vida posible.

Y para construir la paz interior debemos «ser justos»
es decir, dar el tiempo y la importancia que se merece
cada uno de los espacios de nuestra vida: justos con la
familia, en las relaciones de trabajo, en la vida civica...

No podemos vivir en paz si orientamos todos nuestros
afanes a alcanzar el mdximo bienestar posible, olvidan-
do que a nuestro alrededor hay personas que sufren por
ser victimas de un sistema que genera y hace mas graves
las desigualdades existentes.

Y esto sucede en el tercer mundo, pero también muy
cerca de nosotros.

Vivir en una sociedad pretendidamente rica, muchas
veces esconde que se vive en una sociedad de gran po-
breza moral.
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§ os recursos que cualquier gobierno del mundo
%= destina a sanidad son limitados, dentro de unos
recursos globales a su vez limitados. Podemos
aumentar este presupuesto destinando una
mayor parte del presupuesto global a sanidad,
subir los impuestos y destinar este aumento a la
asistencia, pero el incremento presupuestario
tiene un tope y nunca se podra abastecer la
demanda con la rapidez, la eficacia y la calidad
que cada usuario individualmente desearia. Por
tanto, siendo conscientes de esta limitacion,
alguien tendra que tomar decisiones de
priorizacién de servicios que afectaran, en mucho
o en poco, a la calidad de vida de los usuarios.

En el presente articulo, el autor se centra en la
toma de decisiones y su priorizaciéon cuando hay
un presupuesto cerrado para sanidad y se
propone hacer una reflexién sobre cuales
podrian ser las premisas en que politicos,
gestores y personal asistencial deberian basarse
para esta toma de decisiones.
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INTRODUCCION

n primer lugar desearia hacer una aclaracion.

El Comité Organizador habia previsto, con muy
buen criterio, que esta comunicacién fuera dada por un
politico que aportara su reflexién acerca de la preo-
cupacién de la clase politica con relacién a la calidad de
vida y las decisiones asistenciales. Al coincidir la fecha
con la finalizacién de la campana electoral ha sido im-
posible, lo cual es muy légico por otra parte, que la per-
sona con la que se contaba previamente pudiera aceptar
la propuesta, por lo que el Comité me pidi6 si podia sus-
tituirle. Quiero dar las gracias al Comité Organizador
por su confianza pero, aunque mi exposicion toca de re-
filén los aspectos politicos, me centraré mucho mds en
los temas socioeconomicos en los que quizds mi aporta-
cion pueda ser mds documentada.

Para empezar hemos de partir de una premisa axio-
matica. Los recursos que cualquier gobierno del mundo
destina a sanidad son limitados, dentro de unos recursos
globales a su vez limitados. Podemos aumentar este pre-
supuesto destinando una mayor parte del presupuesto
global a sanidad, subir los impuestos y destinar este au-
mento a la asistencia, pero el incremento presupuestario
tiene un tope y nunca se podrd abastecer la demanda con
la rapidez, la eficacia y la calidad que cada usuario indi-
vidualmente desearia. Por tanto, siendo conscientes de
esta limitacion, alguien tendrd que tomar decisiones de
priorizacién de servicios que afectardn, en mucho o en
poco, a la calidad de vida de los usuarios.

Y esto puede hacerse de dos maneras: priorizando
dentro de la propia sanidad qué, cémo y a quien se cubre
o bien aceptar que la progresiva subida de costos de la
asistencia sanitaria debe comportar una menor inversion
en otras dreas como la educacion, el medio ambiente, la
vivienda, las vias de comunicacidn, etc. que, como muy
bien razonaban los redactores del Plan de Salud de Ore-
go6n, son dreas criticas para el bienestar del individuo y
de la sociedad que con frecuencia tienen un impacto tan
grande sobre la salud como el que ya de por si tiene el
mismo cuidado de la salud .

Debido a que, como el presupuesto, nuestro tiempo es
limitado, sélo voy a referirme a la toma de decisiones y
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su priorizacién cuando hay un presupuesto cerrado para
sanidad y les propongo hacer una reflexion sobre cudles
podrian ser las premisas en que politicos, gestores y per-
sonal asistencial deberian basarse para esta toma de de-
cisiones. Y para ello voy a partir de los ocho criterios
que la «Catholic Health Association» (CHA) de los Es-
tados Unidos, coordinados por Jonh E.Curley publicé a
principios de los noventa y que «Labor Hospitalaria» re-
copilé en un articulo del autor titulado «;Justicia para to-
dos?» 2, intentando ilustrar con algin ejemplo del dia a
dia estos puntos de reflexion.

LA NECESIDAD

DEL RACIONAMIENTO

DE LOS RECURSOS SANITARIOS
HA DE SER DEMOSTRABLE

E s una premisa bdsica. Los gobiernos y los gestores
sanitarios deben demostrar que lo que se tiene se
gestiona bien y que si hay que racionalizar es porque los
recursos no llegan para todos. Y no sélo se ha de demos-
trar con razonamientos asistenciales, sociales y econd-
micos, sino que es necesaria una cultura de formacién
permanente a la sociedad.

En Espana, hace unos ocho afios, se hizo un intento
consensuado de demostrar esta necesidad de raciocinio,
que fue el informe encargado a la comision de expertos
presidida por el Sr. Abril Martorell la cual present sus
resultados en el famoso «Informe Abril», cuyas conclu-
siones eran admitidas como vilidas por politicos y ges-
tores con la boca pequefia, pero que hoy duerme en al-
giin archivo del Ministerio. ;Por qué no se hizo caso de
las recomendaciones de la Comisién o como minimo se
hizo con ellas un debate social? En mi opinién porqué en
Espana atin no existe un grupo politico que, en aras de
un supuesto bien comun futuro y de garantizar el sistema
para el dia de mafiana, quiera implantar una reforma del
sistema sanitario, al precio de perder unas elecciones.

Mientras en Espafa las elecciones generales sean
cada cuatro afos y en los intervalos se celebren eleccio-
nes autonémicas y municipales, es muy dificil que un
partido politico tome decisiones de racionalizacién de

Nunca se podra
- 3 d la_ demanda




AspecTos PolLiTicos Y Socio-ECONOMICOS

uno de los sistemas sanitarios con mas gratuidad del
mundo. En politica los votos son los que llevan al poder
y cualquier reforma racionalizadora para preservar el
sistema en un futuro serd vendida, por la oposicién de
turno, como una pérdida para el ciudadano de hoy que lo
que le importa es su dia a dia y no que prestaciones ten-
drdn sus nietos.

EL RACIONAMIENTO
DEBE ESTAR ORIENTADO
AL BIEN COMUN

E videntemente. Nuestro sistema de salud es obligato-
riamente solidario. Es decir, el gobierno obliga e
impone una contribucién que le permite proveer de ser-
vicios a la poblacién y, como todos somos participes de
este fondo solidario, cualquier restriccion debe justifi-
carse como un mal menor. La tinica explicacién que po-
demos dar a un usuario que solicita una determinada
prestacion y se le niega, es que aquellos recursos se des-
tinan a otra opcién que los que gobiernan y la propia so-
ciedad en si, a través de sus representantes, consideran
mds necesaria para otros.

Los que viven en Catalufia habrin podido seguir la po-
lémica instaurada en los periddicos por diabéticos y sus
asociaciones sobre si el sistema publico debe financiar o
no las bombas de insulina. No hay duda que las bombas
de insulina con un sistema de perfusion automatico me-
joran la calidad de vida de muchos enfermos diabéticos,
pero especialmente los diabéticos tipo 1, forma juvenil.
Las bombas de insulina presentes en el mercado tienen
un precio que oscila entre 390.000 y 700.000 ptas. ade-
mds de su correspondiente material fungible (catéteres,
baterias, etc.), que actualmente se financia en Cataluna
hasta un méaximo de 25.000 ptas./ mes. Hasta el momen-
to los SNS, con algunas excepciones, no financian las
bombas y si en muchos casos parcialmente el material
fungible. Hay que tener en cuenta que solo a los diabé-
ticos tipo 2, el grupo més numeroso y sobre los que se ha-
cen los macroestudios de costes (que son el 90 % de los
pacientes) se destina el 4,4 % del presupuesto sanitario.

Segtin un informe de la AATM (en prensa y al que he
podido tener acceso por gentileza de su director el Dr.
J.Pons)? los tratamientos intensivos, sean con inyeccio-
nes miltiples o con bombas de perfusién, con dosis mil-
tiples de insulina y con controles de glicemia repetidos a
lo largo del dfa para adaptar las dosis y con un mayor so-
porte de equipos multidisciplinares con los que se enfa-
tiza la educacion diabetoldgica, son los que han demos-
trado tener un coste-efectividad en los diabéticos tipo 1
ya que reducen las complicaciones microvasculares (re-
tinopatias, nefropatias y neuropatias, etc). Sentada esta
base, es decir, que las dosis miiltiples de insulina con
controles de glicemia repetidos y con soporte de equipos
multidisciplinares mejoran las expectativas de control

de la enfermedad, nos encontramos con que las bombas
suponen una relacion coste-efectividad doble que el ré-
gimen intensivo de inyecciones miltiples ya que las
bombas son mucho mds caras. Tiene su l6gica, pues, que
los que tienen en sus manos la distribucién de los recur-
sos se planteen si las citadas bombas deben financiarse
total o parcialmente o si deben continuar excluidas del
catdlogo.

UN NIVEL BASICO DE PRESTACION
SANITARIA DEBE ESTAR
A DISPOSICION DE TODOS

Pocas dudas puede ofrecer este punto. Las presta-
ciones bdsicas y de urgencia tienen que estar siem-
pre cubiertas. Un gobierno puede plantearse si debe fi-
nanciar determinadas operaciones de estética o los
cambios de sexo a cargo del sistema publico, pero no
puede poner a discusion si un enfermo con cdncer debe
ser tratado segiin los protocolos universalmente admiti-
dos. Por el contrario, si puede hacerlo cuando se trate de
un tratamiento experimental cuya eficacia no tiene una
base cientifica s6lida, pero ain aqui se nos podrian plan-
tear muchas dudas. Volvamos a los ejemplos. La admi-
nistracién autoriza a veces que se realicen en Francia o
EEUU tratamientos especificos de tumores con proton-
terapia que es una forma muy precisa de radioterapia que
no existe en Espafia. Su coste es muy elevado y las series
publicadas en la literatura clinica son de pocos casos y el
seguimiento corto. ;Estamos hablando de técnicas expe-
rimentales? ;Dénde estd la frontera entre lo experimen-
tal y lo establecido, especialmente en el campo de la on-
cologfa que tiene miltiples variantes donde, si no hay
tratamiento, sobreviene la muerte?

El tema de debate ético nos lo encontraremos en
aquellos casos que la relacién coste/beneficio no es cla-
ra y en la definicién de qué es una prestacion bésica.

En la reciente presentacién de un libro en Madrid so-
bre el futuro de la sanidad espafola, Julio Segura, cate-
drdtico de Economia, decia, refiriéndose a la politica far-
macéutica, que el sistema actual que exime a los
pensionistas de cualquier pago en la medicacion es un
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sistema «perverso y propicia una utilizacion fraudulenta
de los medicamentos». Su propuesta era que los medica-
mentos imprescindibles deberfan tener un copago cero,
los intermedios un 40 % y los menos basicos un cien por
cien para todos. La propuesta es para estudiarla, pero mi
duda estd en quien o quienes se atreverian a hacer la
mencionada lista.

EL RACIONAMIENTO
DEBE SER PARA TODOS

E ste punto se refiere a que no debe haber discrimina-
cion con los menos favorecidos, pero es una premi-
sa que s6lo es cierta en parte, porque las condiciones
economicas individuales comportan que, en determina-
dos casos, la calidad de vida de los mds pudientes serd
mucho mejor de los que no tienen recursos. Pongamos
un ejemplo: un parapléjico con recursos escasos y un pa-
rapléjico con altos recursos pueden tener exactamente la
misma asistencia, aunque el primero se trate en el siste-
ma ptiblico y el segundo en la mejor clinica de EEUU.
Lo que cambiard, en cuanto a la calidad de vida, es que
mientras el segundo podra destinar sus recursos perso-
nales a la compra de una vivienda unifamiliar perfecta-
mente adaptada a sus necesidades, el primero segura-
mente tendrd que vivir en un piso no preparado para las
sillas de ruedas y posiblemente sin ascensor. Y la propia
«loterfa social» también podria determinar discrimina-
cién: si al desfavorecido le sobreviene la paraplejia por
un atropello, con las indemnizaciones de la compaiifa de
seguros podrd tener una calidad de vida muy diferente
que si la causa de su enfermedad fuera un tumor medu-
lar en que no recibirfa ayudas no sanitarias.

El gran interrogante estd en cémo poder paliar los de-
sequilibrios que en casos como €ste se producen entre
las clases sociales, consecuencia inequivoca de los pro-
pios sistemas socioeconomicos.

Y un segundo interrogante se nos plantea cuando este
racionamiento genera listas de espera que acostumbra a
ser el método primero para hacer frente a la contencién
del gasto. El informe Dunning* redactado por una comi-
sion de expertos de los Paises Bajos en el aio 1992 lle-
g0 a la conclusién de que se necesita una considerable
intuicion médica y administrativa para valorar las listas
de espera. El orden decian, debe decidirse de acuerdo
con la potencial pérdida de salud y para el cuidado cura-
tivo sélo son vilidos criterios de admisién médica, como
son la naturaleza y severidad de las condiciones y las po-
sibilidades de éxito.

Pero por mis experiencias de los quince afios que ejer-
ci como médico traumatélogo en el servicio piblico, les
aseguro que es muy dificil atenerse a un orden basdndo-
se exclusivamente en criterios asistenciales y en la posi-
bilidad de éxito. Muchas veces los factores sociales o las
protestas de determinados usuarios que pueden magnifi-
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car su dolor o sus problemas econémicos si no son ope-
rados, hace que los criterios de admision no siempre son
los mads justos. Son pocos los que, trabajando en el sec-
tor, cuando nosotros o algin familiar allegado nos he-
mos encontrado con alguna operacién o prueba para la
que hay una larga lista de espera, no hemos recurrido al
amigo médico que siempre encuentra un hueco para rea-
lizarla, hueco que no encuentra el ciudadano de a pie... si
no hace como la viuda de la pardbola del Evangelio que
cada dia acudfa a la casa del juez que habfa de dictar sen-
tencia y que finalmente, para que se callara, consigui6 su
objetivo. (Mat. 18. 2-5).

EL RACIONAMIENTO DEBE SER
EL RESULTADO

DE UN PROCESO ABIERTO

EN EL QUE PARTICIPEN TODOS

1l estado de Oregén, en EEUU, nos dio un buen

ejemplo de ello publicando desde el afio 1989 al
1993 una serie de leyes que reciben colectivamente el
nombre de Plan de Salud de Oregén y que fueron pro-
mulgadas después de un amplio debate de un numeroso
grupo de personas, entre los que habia profesionales de
la salud, empresarios, aseguradores, representantes de
los sindicatos y legisladores. Su objetivo era el mismo:
mantener la salud de los oregonianos y, para consolidar-
la, desarrollaron una estrategia politica que ayudara a
contener los gastos a la vez que se formulaba un proce-
so de reforma.

LA PRESTACION SANITARIA
DE LAS PERSONAS

CON DESVENTAJA 3
TIENE UNA PRIORIDAD ETICA

E ncontrariamos muchos ejemplos que ilustrarian este
punto. jPor qué la salud mental ha sido siempre la
cenicienta de la sanidad? ;Es por qué los enfermos men-
tales no votan o porque tienen pocas asociaciones que
los defiendan? Pero voy a referirme a lo que se denomi-
na enfermedades y medicamentos huérfanos, que asf se
denominan aquellas enfermedades de muy baja inciden-
cia cuya investigacion y baja incidencia no las hace
atractivas para los investigadores. En EEUU se conside-
ran enfermedades huérfanas aquellas patologias que
afectan menos de siete personas por 5.000 habitantes y
en Europa a cinco por 10.000 habitantes. Al tratarse de
pocos casos, los laboratorios farmacéuticos se retraen en
cuanto al desarrollo de nuevos farmacos ya que su co-
mercializacion, en caso de llegar a obtenerlos, seria poco
atractiva.

Un ejemplo podria ser la enfermedad de Gaucher,
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desorden genético que cursa con actimulo de glucocere-
brésidos en diferentes células del organismo con mani-
festaciones clinicas a nivel hematoldgico, afectacion es-
plénica, médula Gsea y en muchos casos afectaciones
neuroldgicas. Actualmente existe una esperanza para
unos tipos determinados de la enfermedad ya que se ha
descubierto una terapia enzimdtica sustitutoria. Sin em-
bargo, la dosis recomendada por el fabricante para un
adulto de unos 60 kg de peso, tiene un coste anual entre
78 y 86 M de pesetas por enfermo a precio de farmacia y
es un tratamiento para toda la vida. Podrfamos argiir,
por ejemplo, que con el coste del tratamiento de un en-
fermo en un afio se podrian operar 75 pacientes que es-
tin en lista de espera esperando una protesis de cadera
(incluyendo los costes de hospitalizacién) con lo que da-
riamos una excelente calidad de vida a un colectivo nu-
meroso de individuos. Pero jseria justo que la sociedad
dejara marginado a los pequefios grupos que han tenido
la desgracia de padecer una enfermedad huérfana? ;No
tendria que ser el propio sistema de salud el impulsador
de la investigacién farmacolégica en estos casos como
finalmente parece se ha decidido a promover la UE con
la aprobacién del Reglamento sobre Medicamentos
huérfanos 141/ 20007

Me permito hacer un alto para explicar una anécdota.
La famosa EPO (eritropoyetina recombinante) fue po-
tenciada para su investigacion por la legislacién ameri-
cana en busca de un medicamento para una enfermedad
huérfana. La sorpresa fue que, una vez desarrollada, se
vio que su campo de accién era mucho mayor y los la-
boratorios farmacéuticos que la desarrollaron ganaron
dinero a espuertas, y no s6lo por lo que pudieran consu-
mir algunos deportistas...>% Ya no se podia hablar de un
medicamento huérfano, con lo que el congreso america-
no tuvo que replantear qué hacer en estos casos que con-
tinuaban beneficidndose de grandes subvenciones.

EL RACIONAMIENTO
DEBE ESTAR LIBRE DE TODA
DISCRIMINACION INJUSTA

" Tnejemplo de ello lo podriamos encontrar en la po-
Iémica surgida hace unos meses por la denegacion
de asistencia a inmigrantes sin permiso de residencia, en
determinados hospitales. Decfamos anteriormente que
estamos en un sistema de sanidad solidario y esta solida-
ridad debe incluir a los menos favorecidos, aunque estos
no hayan aportado su cuota al fondo comtin. Pero a ve-
ces la solidaridad mal entendida tiene sus riesgos.
Permitan que les explique una anécdota de la época
no muy lejana en que era gerente de una Region Sanita-
ria. En una de mis visitas a una subcomarca de Catalunia
con un nivel de renta elevado, estaba visitando un con-
sultorio local de un pequefio pueblo de trescientos ha-
bitantes. Tenfa la costumbre de mirar la cantidad de me-

dicamentos que se recogian en los contenedores de fir-
macos para el Tercer Mundo y me llamé la atencion el
volumen considerable que habfa en aquel contenedor. Le
pregunté al médico que me acompanaba cada cuando se
recogian los medicamentos y me dijo que dos veces al
mes. Al manifestarle mi extraiieza por la cantidad tan
alta de medicamentos en el contenedor con relacion al
nimero de habitantes, me respondié: aqui cuando han
acabado el tratamiento enseguida los ponen en el conte-
nedor ( yo iba pensando en mi fuero interno que los pri-
meros que debian reflexionar si estaban recetando bien
eran los médicos...) y se llega al extremo que hace pocos
dias, cuando acababa de visitar a una sefiora y le habia
recetado unos medicamentos con receta de pensionista
me dijo: «Y ahora hdgame otras para los negritos...». Y
lo decia con el cariio de las personas mayores acostum-
bradas antafio a dar un donativo para el Domund.

O el caso de un familiar mio, muy allegado, que esta-
ba en el programa de medicacion para crénicos que,
como saben, permite hacer las recetas para varios meses
y tuvo la desgracia de fallecer a los pocos dias que le hu-
bieran hecho las recetas para tres meses. Dias mas tarde,
hablando con la viuda, le pregunté si habia destruido las
recetas y ante mi sorpresa me dijo que no. Las habia ido
a buscar y las deposité en el contenedor para el Tercer
Mundo. Ambas personas obraban de buena fe. Eran soli-
darias, no discriminaban, pero probablemente no hubie-
ran hecho lo mismo si por cada medicamento hubieran
tenido que pagar una mddica cantidad.

Solidaridad y no-discriminacién si, pero no dejando
al libre albedrio individual la beneficencia con el dinero
de todos.

LOS EFECTOS SOCIALES

Y ECONOMICOS

DEL RACIONAMIENTO

DE PRESTACIONES SANITARIAS
DEBEN ESTAR SUJETOS A CONTROL

ste es un punto clave. No se trata solamente de evitar
E que las decisiones de restriccion puedan ser més ne-
gativas que lo que se previé en un principio, sino que, con
el avance de nuevas tecnologias, cada vez es mis necesa-
rio apoyarse en estudios basados en la evidencia, en la
opinién de los expertos y en organismos como las Agen-
cias de Evaluacién de Tecnologias. Estas consultas permi-
ten a los politicos y gestores, no suficientemente forma-
dos en determinados temas, tener una ayuda muy valiosa
a la hora de tomar sus decisiones sobre si tal o cual tecno-
logfa es 4til 0 no y estd suficientemente validada, si deter-
minada técnica quirdrgica se ha de financiar o no en razon
de su coste-eficacia, 0 si un nuevo medicamento que se
presenta como una panacea ha sido suficientemente con-
trastado y probado para que le destinemos unos recursos
que nos podrian servir para otros fines.
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Pongamos un ejemplo: hemos leido que en determi-
nados hospitales ptiblicos se estd tratando, con cargo a la
seguridad social, la hiperhidrosis (exceso de sudoracién)
haciendo una simpatectomia tordcica. Por el contrario,
en estos mismos centros, es probable que se rechace, con
cargo al erario ptiblico, la correccion estética de una na-
riz torcida de una joven quinceafiera que no sale de su
casa por su complejo de fea. O si se hace, se hace de ta-
padillo, disfrazando la intervencién por motivos de difi-
cultad respiratoria. ;Quién puede valorar el impacto psi-
coldgico de una sudoracién excesiva o el de una nariz
torcida? En ninguno de los casos se trata de un riesgo vi-
tal pero en los dos hay una mala calidad de vida enten-
diendo como tal la angustia personal y el rechazo social
percibido. ;Por qué a unos se les opera y a los otros no?

Como dice Javier Soto en un articulo publicado en
Medicina Clinica, " la medicina basada en la evidencia
estd més orientada a los médicos, que la mayoria de las
veces buscan el bien de forma aislada sin contemplar a la
sociedad de forma global y, es muy posible, que en los
anos venideros los profesionales sanitarios vayan per-
diendo poco a poco su libertad de decision (avalada por
la medicina basada en la evidencia) y que ésta sea tras-
pasada a otros agentes decisores que se apoyardn mas en
la medicina basada en la eficiencia. J. Antonio Sacristdn
también reflexiona sobre este tema diciendo «que si la
mejor evidencia de la que dispone es la que proviene de
los ensayos clinicos aleatorizados (ECA) y los metdana-
lisis, serfa mas apropiado hablar de una medicina basada
en la eficacia que deberd completarse con una medicina
basada en la efectividad (definida como los efectos de
las intervenciones sanitarias en las condiciones reales de
uso) y en la eficiencia (la que relaciona los resultados
clinicos con los costes necesarios para conseguirlos)».

Y para finalizar esta exposicion no quisiera pasar por
alto la presion que los medios de comunicacion, las aso-
ciaciones de enfermos, otros tipos de colectivos 0 una
simple carta publicada en la seccién de cartas al director
de un periédico importante, pueden ejercer sobre los po-
liticos. Dice Javier Cid” que cuando la evidencia cienti-
fica no proporciona certeza «los politicos si pueden ha-
cerlo» y cuando exista este marco de discusion y falta
«consenso cientifico», resulta relativamente ficil que se
dé paso a otras dimensiones o presiones que se introduz-
can en la toma de decisiones. Un ejemplo que nos podria
ilustrar es en la decisién tomada, hace dos afios, en la
mayoria de los servicios de salud de Espaiia —con la ex-
cepcion de tres Servicios de Salud— de la vacunacidon
antimeningocécica masiva de los menores de 19 afios,
decision discutida por algunos expertos por lo que hacfa
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referencia a su coste-efectividad. Sélo en Cataluia, esta
vacunacién supuso alrededor de 700 M de pesetas pero
;qué politico acepta el riesgo de ser culpabilizado en los
medias de la muerte de un nifio por una meningitis,
achacdndola a la falta de vacunacién por el sistema pii-
blico, cuando muchos pediatras privados si que estaban
vacunando?

Y termino con una frase del Dr. Albert Jovell ", buen
amigo y mejor experto: «No deja de ser paraddjico que,
teniendo una leyes sanitarias que promueven un sistema
sanitario basado en los objetivos de calidad, eficiencia y
equidad, las disciplinas que permiten valorar estos crite-
rios no suelen formar parte, salvo excepciones de los
planes de estudios de las facultades de medicina o es-
cuelas de enfermeria». Es evidente que si en los profe-
sionales no tenemos una buena base para tratar y enten-
der estas materias, la transmision de nuestras reflexiones
a la sociedad, por muy brillantes y honestas que sean,
serd muy dificil.

BIBLIOGRAFIA

I. OREGON DEPARTMENT OF HUMAN RESOURCES OFFI-
CE OF MEDICAL ASSISTANCE. El plan de Salud de Ore-
gon. Lab. Hosp. 1994; 233-234:293-211.

2. CURLEY, IR. JJusticia para todos? Lab. Hosp. 1994,
233-234: 233-245.

3. PoNS J. M. V. El tractament d'infusié subcutinia con-
tinua d'insulina amb bomba portatil en malalts amb
diabetes tipus 1. Publicacions de 1'Agencia d'Avalua-
ci6 de Tecnologia Médica. Enero 2000 (en prensa).

4. CHOICES IN HEALT CARE. A report by the Government
Committee on Choices in Healt Care, The Nether-
lands, A. ]. DUNNING CHAIRMAN. Ministry of Welfa-
re, Healt and Cultural Affairs, 1992.

5. CAROLYN H. The Orphan Drug Act. The First
7 Years. Jama. 1991; 265: 893- 897,

6. COSTER J. M. Recombinant Erythropoietin. Orphan
Product with a Silver Spoon. Intl. J. of Tecnology As-
sessment in Healt Care 1992; 8: 4 635-646.

7 1. Soto. Medicina basada en la evidencia: una inevi-
table realidad para el siglo XXI. Med. Clin (Bar)
1999; 113: 665-657

8. SACRISTAN, J. A. Evidencia basada en la medicina.
Med.Clin (Bar) 1998; 112 (Supl 1): 9-11.

9. Cp, J.; RODRIGUEZ, F. y MARTIN, J.M. ;Hacia una
salud piiblica basada en la evidencia? Med.Clin
(barc)1999 (supl 1): 106-110.

10. JOVELL, A. Medicina basada en la evidencia. Med.

Clin (barc) 1999; 113: 173-175.




Aspectos

Espirituales

Hno. MIGUEL MARTIN
RODRIGO

Director de LABOR HOSPITALARIA.

a vida cotidiana nos muestra como
personas que vivimos en entornos
y condiciones semejantes, experimentamos
distinto grado de felicidad. Asimismo,
personas aquejadas por la misma
patologia, o al menos con secuelas
parecidas, viven muy distintamente su
condicién y expresan un diferente grado
de calidad de vida en funcién del cual
su vida es desdichada o feliz, todo ello en
menor o mayor grado. Parece que,
junto a los factores fisicos que condicionan
nuestro estado de salud, deben existir
otros factores que determinan el grado
de apropiacion de esa salud, la vivencia
interior que cada uno hace de la misma
y que, en Ultima instancia, resultan
determinantes a la hora de valorar nuestra

calidad de vida.
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¢QUIEN DEFINE
LA CALIDAD DE VIDA?

;112 de enero de 1998 moria, a consecuencia de lo

—/que podriamos denominar un «suicidio asistido»,
Ramén Sampedro, una persona afectada por una tetra-
plejia que le ocasionaba una severa minusvalia. Caso
bien conocido por todos nosotros dada la implicacion
del mismo en la lucha por la legalizacion de la eutanasia
y el consiguiente eco adquirido en los medios de comu-
nicacién social.

Desde el afio 1992 mantenia una relacién cercana con
Javier Gafo, Catedritico de Bioética de la Universidad
Pontificia Comillas, as{ como Director del Master de
Bioética organizado por la misma. Persona bien conoci-
da también en los circulos de la reflexion ética y entre la
propia opinion publica dada su frecuente aparicién por
los medios de comunicacién en el que es reclamado en
calidad de experto.

Ramén Sampedro no era, segtin parece, un ser que
despreciara la vida, ni mucho menos. Asi pretende dejar-
selo claro en una carta dirigida a Javier Gafo el 7 de ju-
nio de 1992 y algunos de cuyos pdrrafos recoge éste en
un libro reciente publicado sobre «Eutanasia y Ayuda al
Suicidio». Uno de ellos dice asf:

«No hay nadie que tenga mds amor y respeto por mi
vida que yo mismo. Por eso quiero morirme» ",

Comenta Javier Gafo, basdndose en que tal afirma-
cion ya la habfa escrito en alguno de sus articulos el pro-
pio Ramoén y consecuentemente no significaba violacién
de intimidad alguna, que «las tres ilusiones de su vida
eran el mar, las mujeres y la mecdnicas.

Por esas mismas fechas aparece en los medios de co-
municacién el P. Luis de Moya. Sacerdote natural de
Castilla-La Mancha que a los 38 anos de edad sufre un
grave accidente de trifico, casualmente el Lunes de Re-
surreccion de 1991. Atendido médicamente en el Hospi-
tal de Tudela, y mds tarde en la Clinica Universitaria de
Navarra, se le diagnostica una interrupcién medular a
partir de C-4 que implica, entre otras alteraciones fisi-
cas, la pérdida de sensibilidad y movilidad desde las cla-
viculas hasta los pies. Secuelas, de alguna forma muy
semejantes a las de Ramén Sampedro. El también mani-
fiesta su amor y respeto hacia su propia vida que dice vi-
vir muy felizmente. En una entrevista, realizada por un
medio de comunicacion escrito , afirma:

«Me considero un millonario que ha perdido mil pe-
selas».

Puede ampliarse la experiencia de dicho enfermo en
el libro escrito por €l mismo.

Cuando la noticia de la muerte de Ramén Sampedro
salta a la prensa, diferentes Asociaciones de Minusvali-
dos redactan diferentes comunicados en los que mani-
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fiestan que ellos valoran su vida y no quieren acabar con
ella. Parece que sienten la necesidad de explicar a la so-
ciedad que la decisién adoptada por Ramén no debe en-
tenderse como la aceptacion universal de sus criterios a
la hora de calificar inutilidad o la desgracia de sus pro-
pias vidas.

Gabriel Jackson, hispanista y ensayista afamado, en
una entrevista que le realizaba el periodico LA VAN-
GUARDIA, en su seccion «La Contras el pasado dia 10
de febrero, y como respuesta a la pregunta del periodista
de si amaba la vejez, responde:

«St, soy completamente mds feliz ahora. Por una
cuestion bioquimica y otra intelectual. Antes la pulsion
sexual me impedia relajarme y disfrutar de otros place-
res pequeitos que ahora descubro, como una nueva
libertad para pensar, escribir y explicarlo sin preocu-
parme por el cargo o por el sueldo: soy mucho mds in-
dependiente»

Quizd esa misma pregunta nos hubiera dado una res-
puesta totalmente contraria si se la hubiéramos formula-
do a la inmensa mayoria de las personas de su edad. Tal
vez para no pocas de ellas la reduccién o pérdida de la
pulsion sexual constituya un elemento importante en lo
que para ellos seria parte de su repulsién a su ancianidad.
Nuestro hombre ha tenido la habilidad de convertir, o si
se quiere canalizar, una pérdida en una ganancia.

Recuerdo perfectamente que uno de mis primeros
entrevistados para la revista que dirijo fue el Cardenal
Tarancon, hoy ya tristemente fallecido. Hacia escasos
meses que habfa abandonado sus multiples tareas apos-
t6licas en la diéeesis de Madrid asf como su implicacién
en los miles de avatares de la sociedad politica de aquel
entonces —los momentos de la transicién— en los que
€l desempefi6 un importante papel.

Retirado en su casa de Burriana, alejado del centro de
operaciones, ocupando un claro papel secundario en
quien habia estado habituado a ser protagonista, comen-
c€ por preguntarle cémo se encontraba en su actual si-
tuacion. Con un franca sonrisa y con un talante que
transmitia absoluta sinceridad, me respondié:

«Muy bien, amigo. Genial. Estoy empezando a vivir
el juibilo de la jubilacion».’

Contrastarfa esta actitud del Cardenal con la desgra-
ciadamente frecuente de tantas personas —m4s numero-
sas entre quienes mayores cotas de protagonismo social
han tenido— que en el momento de acceder a la jubila-
cion suele caer en procesos depresivos.

No es nuestra misién aqui entrar a valorar una cues-
tion tan espinosa, en el primero de los casos, como pue-
da ser la eutanasia. Tampoco, l6gicamente, queremos
entrar juicios de valor sobre las diferentes posturas
adoptadas por nuestros protagonistas con anterioridad
descritos. Simplemente, a la luz de ello, nos parece co-
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herente preguntarnos: ;Por qué personas que objetiva-
mente tienen parecidas, si no idénticas, limitaciones fisi-
cas, se sitdan de forma tan diversa ante la vida? ;Por
qué, desde un mismo escenario de dificultades, uno opta
por vivir y otro por morir? En definitiva, ;por qué se
afirma una «calidad de vida» tan diversa cuando los con-
dicionantes son pricticamente los mismos?

Parece evidente que porque existe un criterio de cali-
dad de vida diverso en uno y otro.

QUIZA SEA NECESARIO
ESCUDRINAR EN EL MUNDO
DE LOS VALORES

Cabria preguntarse, una vez llegados aqui, en qué
consiste, pues, la calidad de vida. Diego Gracia
Guillén, con su indiscutible autoridad cientifica sefiala al
respecto:

«El término calidad no es descriptivo sino evaluativo.
La calidad no es algo que se perciba, como se perciben
los colores de las cosas. No hay un sentido especifico
para percibir la calidad. La calidad no se percibe, se es-
tima. Los juicios de percepcion reciben el nombre de he-
chos. Por el contrario, los juicios de estimacion reciben
el nombre de valores. La calidad es un valor, o mejor, es
un proceso de valoracion de ciertos hechos y ciertas re-
alidades...(sic)... La calidad de vida, entendida como
calidad total, tiene dos niveles distintos: calidad intrin-
seca, técnica y cientifica, vinculada al producto, de difi-
cil valoracion por el usuario; y la calidad estimada o
aparente, vinculada al proceso y de dificil valoracién
por el personal sanitario»”.

Afirmar pues que la calidad no es un hecho sino un
valor, implica que la apropiacién del mismo no la hace-
mos sino desde la estimativa personal como ocurre con
el resto del tejido de valores que confluyen en la perso-
na. La deduccién parece evidente: la calidad de vida, en
tltima instancia, es un valor subjetivo. Es cada indivi-
duo, cada persona, quien dictamina el grado de calidad
en el que vive, en el que querria vivir, y en el que desea-
ria dejar de vivir.

El Profesor Diego Gracia Guillén lo afirma asimismo
de forma categérica:

«El problema de la calidad de vida es muy complejo,
pero lo es mds si no se enfoca bien. La calidad de vida
es siempre calidad subjetiva, es siempre mi calidad de
vida. Uno puede preguntarse si la calidad de vida de un
individuo del Amazonas es buena o mala; probablemen-
te para el banquero de Manhattan es muy mala la cali-
dad de vida del indio del Amazonas; pero éste puede vi-
Vir su situacion como una situacion de gran calidad de
vida y pensar, en cambio, que la del banquero de Man-
hattan es muy mala. El que a un Testigo de Jehovid se le

La viviencia interior
que cada uno hace
~ de su salud, resulta

 determinante a la hora
- de valorar nuestra
calidad de vida.

ponga una transfusion de sangre, él lo puede ver como
una tremenda agresion a su proyecto de felicidad y per-
feccion, a su calidad de vida, en tanto que no ponerle
sangre a otra persona seria también una agresion a su
proyecto de felicidad y de perfeccién y, por lo tanto,
también, una agresion a su calidad de vida. Siempre la
calidad de vida hay que entenderla en relacion a la au-
tonomia y, por tanto, al proyecto de vida del paciente»’.

El mismo Diego Gracia describia con fuerza en su in-
tervencion en el Congreso «Iglesia y Salud»:

«..la salud no es un hecho, sino un valor, y que por
tanto no puede ser definida nunca de un modo objetivo ¢
intemporal, sino en el interior del sistema de valores de
cada grupo social y en cada momento historico. Esto
hace que la causa de todos nuestros males haya que bus-
carla, en iiltima instancia, en el sistema de valores de
nuestra sociedad»°.

VIAJE HACIA EL INTERIOR
DE LA PERSONA,
HACIA EL SENTIDO DE SU VIDA

Resulta evidente que los condicionamientos fisicos,
psiquicos, y sociales influyen fuertemente en la va-
loracién que la persona realiza sobre la calidad de su
vida. Es verdad que la objetividad es el punto de partida
de la apropiacién hecha por la subjetividad. Pero, siendo
importante, nunca es definitiva. Por encima de todas las
limitaciones y frustraciones, siempre el hombre podra
apostar por dar contenido a su vida y afirmar que ésta
merece la pena ser vivida.

Especialmente aleccionador resulta en este sentido
los relatos que no pocos de los prisioneros en los campos
de concentracién del nazismo han hecho de su apuesta
por la dignidad humana (marcador fidedigno de la cali-
dad humana) en medio de un entorno tan denigrante por
inhumano. Recordemos, sin ir mis lejos, a Victor Frankl
en su «El Hombre a la bisqueda de sentido». O si pre-
fieren puede resultarnos mds cercana la experiencia vivi-
da por Ortega Lara en su secuestro de casi dos afnos en
un zulo.

Por otro lado, simplemente analizando las definicio-
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nes de salud que se han ido dando a lo largo de los qlti-
mos tiempos, barruntamos que algo de esta dimension
de sentido, ineludiblemente de cardcter subjetivo, anida
en todas ellas. Veamos algunas:

«Estado de bienestar fisico, psiquico y social, y no
solo la ausencia de enfermedad» (OMS, 1946).

«Modo de vivir autonomo, gozoso y solidario» (X
Congreso de Médicos y Bidlogos de Lengua Catalana).

«Capacidad de apropiacion del propio cuerpo —
sano o enfermo— que uno va logrando a lo largo de la
vida» (P. Lain Entralgo-D. Gracia).

«Es el hallazgo y la realizacion de la verdad sobre la
propia vida» (Viktor von Weizsicker, padre de la Medi-
cina Antropoldgica del siglo XX).

A primera vista surge de la simple lectura de todas
ellas la conviccién de que no son puramente los paré-
metros objetivos que se hallan insertos en nuestra es-
tructura anatémica o funcionamiento fisiolégico los de-
terminantes del concepto de salud. Antes bien, son
dichos pardmetros claramente subordinados a un «esta-
do de bienestar» integral, a un «modo de vivir» —estilo
de vida—, a una «capacidad de apropiacién», o a un
«hallazgo y realizacion de mi verdad»; elementos todos
ellos claramente estimativos y propios de la subjetividad
humana.

. Pero qué subyace en el fondo de esta subjetividad
humana que le hace dictaminar, contando si, pero no de-
pendiendo exclusivamente de la realidad objetiva, que
su vida merece o no la pena de ser vivida? Mi respuesta
es bien sencilla, al tiempo que compleja: el sentido de la
vida.

La opcion dltima que uno tiene ante si como sentido
configura el proyecto de vida y éste, en cuanto «vivi-
ble», legitima a la misma con, y a veces por encima, de
las circunstancias en las que deba desarrollarse la mis-
ma. Alguien como Nietsche, que no tuvo inconveniente
alguno en anunciar la «muerte de Dios», afirmaba que
«cuando se tiene claro el por qué se pueden asumir todos
los comos».

Sentido y proyecto de vida son términos que nos re-
miten a valores. Mediante ellos me relaciono con lo real,
distribuyo mi mapa de preferencias y opciones, descarto
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posibilidades, asumo limitaciones, acepto riesgos, des-
cubro posibilidades inéditas que ofrece la realidad, inter-
preto la misma... Y es que la salud tiene un claro com-
ponente intencional, como certeramente apunta Lain
Entralgo cuando en su ya clasico estudio sobre la rela-
cién médico-enfermo, al abordar lo que él llama «mo-
mento ético-religioso» de dicha relacién, dice:

«En lo que al enfermo atafie, la intrinseca moralidad
de la relacion médico-enfermo viene ante todo confi-
gurada por el “para qué” de la salud que busca. No hay
salud cumplida —y aqui toma la expresion de R. Sie-
beck— sin una respuesta satisfactoria a la pregunta: sa-
lud ;para qué? No vivimos para estar sanos, sino que
estamos y queremos estar sanos para vivir y obrar. A la
salud humana pertenece constitutivamente un “para
qué” no incluido en ella misma, y de ahi que solo moral o
inmoralmente pueda estar uno sano y querer la salud»’.

Creemos que con este camino de reflexién hemos po-
dido comprender que, efectivamente, la salud no es un
producto mas que se compra en una sociedad de consu-
mo, sino que es un valor y que, como tal, se elabora, se
percibe o estima, desde el interior de la persona. Sin me-
nospreciar, ni mucho menos, la importancia que todos
los componentes fisicos, psiquicos y sociales pueden te-
ner, y de hecho tienen, en este «proceso de apropiacion
de la verdad sobre la propia vida», o en este «estado de
bienestar», parece claro que no resultan determinantes.
La salud, en ultima instancia, es un valor. Y, consecuen-
temente, la calidad de vida, que no es sino una forma
de vivirse sano-enfermo, feliz-desdichado, pertenece al
mundo de los valores.

ASPECTOS ESPIRITUALES
DE LA CALIDAD DE VIDA

D icho todo lo anterior parece claro que en el con-
cepto y en la vivencia de la salud tienen mucho que
decir aquellos aspectos no materiales, pero esenciales en
la configuracion del sentido de la vida que cada persona
se disefia. El territorio de «lo espiritual» adquiere aqui
una importancia suprema.

Cabria definir, llegados a este punto, qué es lo que en-
tendemos por espiritual. De la claridad con la que consi-
gamos este objetivo dependerd el posicionamiento con
el que nos situemos en este tema.




ASPECTOS ESPIRITUALES

Sin apelar a definiciones de escuela alguna, podria-
mos apostar por construir «artesanalmente» y en clave
pedagdgica, una propia. Entenderiamos por espiritu/es-
piritualidad aquello perteneciente al mundo interior de la
persona en el que emergen los valores y desde los que la
misma se apropia de la realidad constuyendo asf su pro-
pio y exclusivo sentido de la vida.

Estos valores se agruparian en tres marcos: valores
éticos, estéticos y de sentido.

No cabe duda alguna que el dmbito de la moralidad
mediante la cual valoramos la realidad como buena o
mala, pertenece a este mundo de lo espiritual. De ahi que
las decisiones que hay que tomar en los conflictos que la
bioética nos plantea provienen de este marco espiritual.

Gozar plenamente escuchando la Novena Sinfonfa de
Beethoven, contemplando los Fusilamientos del 2
de Mayo de Goya, o viendo una de las obras maestras de
Pasolini, constituye un momento de plenitud espiritual.
Son los valores estéticos que nos brinda el espiritu. Re-
ducir esta plenitud, como se hace por algunas escuelas
de psicologia biologicista, a simples segregaciones glan-
dulares o intercambios bioquimicos, nos parece excesiva
reduccion.

Para Max Scheler el tema del espiritu estd unido al
problema de la constitucién de una antropologia filoso-
fica y por tanto al de la esencia del hombre. Para este fa-
moso antropélogo, el espiritu es el que distingue al hom-
bre del resto de los animales con los que compartirfamos
las dimensiones fisica, social y psiquica en mayor o me-
nor medida. Al hombre no lo distingue del resto de los
animales la memoria asociativa, ni la inteligencia pricti-
ca, ni tan siquiera el psiquismo. La misma razon, que
para Aristételes era claramente delimitativa del hombre
—animal racional—, para Scheler no es sino uno de los
elementos del espiritu. Por la libertad, dird €l, el espiritu
se distingue de lo psicofisico®.

El hombre es un ser espiritual inequivocamente lla-
mado a ubicarse en el «horizonte de lo trascendente».
Asf lo afirma el Prof. Torralba:

«El despliegue de la dimension trascendente de la
persona parece ser una necesidad insita en lo mds pro-
fundo de si misma. De una u otra manera debe el hom-
bre reconocer las proporciones infinitas de su dimension
de apertura...(sic) EIl hombre no puede eludir el plante-
amiento de la existencia del ser trascendente. Pues ex-
perimenta la necesidad incontestable de desplegar su
dimension trascendente, plasmada a veces en el deseo
de absolutizar algiin ideal»”.

Dos enemigos tiene el término espiritual a la hora de
su correcta comprension. Dos enemigos que a buen se-
guro estardn dentro de cada uno de nosotros en cuanto
miembros de una sociedad que los ha engendrado. El
primero de ellos es el de contraponer espiritual a corpo-
ral. He aqui uno de los principales tributos que nuestra
cultura ha de abonar al platonismo. Secular peaje que

nos ha llevado a vivir en un dualismo del que tanto nos
cuesta salir. Y la traduccion de la fe cristiana a esta filo-
soffa platénica no es quien en menor medida ha pagado
este tributo. Y lo sigue pagando.

Cabrfa ir abandonando estos esquemas dualistas en
los que el hombre es cuerpo y alma, cuerpo y espiritu:
malo el uno, bueno el otro. El hombre es una unidad, es
persona. Y en la unidad dindmica que es la persona des-
cubrimos aspectos corporales, sociales, psiquicos, y es-
pirituales. No hay cuerpos y almas, sino personas con-
formadas por ambos.

Otro enemigo, sin duda de menor calado intelectual
pero tal vez mds determinante en la praxis de nuestra so-
ciedad, es la asimilacion del concepto espiritual al ambi-
to de lo religioso, y entre nosotros mds en concreto al
dmbito de lo catélico, y todavia mds al ambito de lo cle-
rical. El espiritu, lo espiritual es cosa de «curas».

La dimensi6n espiritual es algo que pertenece al ser
humano en cuanto tal. Todo hombre es espiritual. No po-
cos hombres articulan su espiritualidad en clave religio-
sa; algunos de éstos lo hacen en clave cristiana, otros en
budista, otros en hinduista, otros en musulmana, etc.
Conviene tener muy claro este esquema para evitar to-
mar la parte por el todo, o en lenguaje coloquial el raba-
no por las hojas. Existe pues una espiritualidad comin a
todos los seres humanos. En muchos casos serd una es-
piritualidad incluso atea; en otros serd una espiritualidad
religiosa; y dentro de estos tltimos se dard una espiri-
tualidad cristiana, o musulmana...

Y es desde esta espiritualidad, comtin a todos los
hombres, y vivida en claves diversas por cada uno de
ellos, desde donde se configura la opcién del sentido por
la vida. Y es esta espiritualidad la que plantea sus pro-
pias necesidades en cada uno de los hombres y muy es-
pecificamente cuando éstos viven una situaci6n existen-
cial tan determinante como la enfermedad.

Resulta ineludible integrar esta dimension espiritual
en el contexto de la salud como, consecuentemente lo es
en el de la enfermedad. Dice el Profesor Francesc To-
rralba:

«Lentamente se estd introduciendo en el contexto cul-
tural latinoamericano lo que ya se ha denominado el pa-
radigma de lo espiritual. La cuestion del espiritu ya estd
adgquiriendo un peso especifico en la reflexion en torno
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al cuidar, pues se ha puesto de relieve que el ejercicio
del cuidar no puede referirse exclusivamente a la exte-
rioridad del ser humano, sino que requiere también, una
atencion a su realidad espiritual...(sic) Para ello...tiene
quie saber conectar con el enfermo, con sus sentimientos
¥ preocupaciones mds hondas, tanto en lo que se refiere
a su presente como a su futuro; tiene que servir para es-
clarecer y serenar lo que el enfermo siente dentro de si.
Es aqui, en su interior donde el hombre postmoderno
puede sentirse mds solo y mds necesitado de una ayuda
tanto humana como espiritual, que pocos estdn dispues-
tos v preparados para ofrecerle» ",

Apuntamos aqui algunas de estas necesidades de
cardcter espiritual que, sin pretensiones de exhaustivi-
dad, se manifiestan de modo prevalente en el hombre en-
fermo:

* Necesidad de sentir reconocida su dignidad personal.

» Necesidad de ver respetados sus derechos humanos
fundamentales.

* Necesidad de sentirse acogido y aceptado.

® Necesidad de sentirse escuchado.

e Necesidad de sentirse reconciliado consigo mismo,
con los otros, con el Otro.

» Necesidad de reconocer la fecundidad de su proyecto
vital.

® Necesidad de verse acompaifiado en su proceso huma-
no.

® Necesidad de fortalecer su confianza en si mismo, en
los demas.

e Necesidad de alimentar su esperanza: en la ciencia, en
quienes le cuidan, en los suyos, en Dios.

® Necesidad de sentirse capaz de amar y de ser amado
aun en su debilidad.

® Necesidad de reconstruir su sentido de la vida, en cri-
sis a veces durante la enfermedad.

APORTACION DE LA FE CRISTIANA
EN LA ATENCION
A ESTAS NECESIDADES ESPIRITUALES

n un contexto como el nuestro, que si bien secu-

larizado nadie podrd negar sus raices judeo-cris-
tianas, me atrevo a describir algunas de las aportaciones
que desde tales raices se pueden hacer, y de hecho se es-
tdn haciendo, en la atencidén espiritual a las necesidades
de idéntica indole anteriormente resefiadas.

* La fundamentacion de la dignidad humana en el pro-
pio Dios, tinico Absoluto, del que hemos sido creados
a su imagen y semejanza.

e La condicion creatural del ser humano. Por lo tanto,
contingente, con un principio y con un fin. Quizd la
mejor vacuna contra muchas de nuestras prepotencias
o suefios de inmortalidad.

e La llamada desde esta creacién a cooperar en el de-
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sarrollo de la misma siempre al servicio del hombre,
Ello nos hace estar siempre a favor de toda ciencia y
técnica que siga estos caminos.

e La aceptacion de la limitacion propia y ajena. Lla-
mados a ser perfectos hemos de partir de dicha acep-
tacion. Posibilidad de conjugar felicidad con limi-
tacion.

e La fe en un Dios Padre que nos ama. No somos puro
azar. Estamos inscritos en el corazon de un Padre, se-
fior de la vida y de la muerte.

e La confianza en un Dios por esencia misericordioso.
El tiene su proyecto de felicidad para cada uno de no-
sotros, pero estd siempre dispuesto a perdonar cuantas
veces hemos pretendido forjar nuestra vida al margen
del mismo.

e El sentido del sufrimiento unido al sufrimiento re-
dentor de Jests. No es tal afirmacién un canto al ma-
soquismo, sino a la posibilidad de dar sentido, desde
su cardcter de misterio, a lo que por si no lo tiene,

» El sentido de comunién con todos los hombres que
nos hace sentirnos unidos en todo momento a la co-
munidad.

e Lallamada a la solidaridad —caridad propiamente di-
cha— con todos los hombres, especialmente los mds
necesitados y con los que Dios se identifica.

e La fe en Cristo Resucitado. Nos hace descubrir que la
muerte es la pentltima palabra. La dltima es la VIDA.

DESDE LA VIDA MISMA...
CON LA MUERTE
A LA VUELTA DE LA ESQUINA

lguien dijo que «hay vidas que dan sentido a una

muerte y muertes que dan sentido a una vida». Pero
lo mds frecuente es encontrar la coherencia entre una y
otra; la norma vendria mds bien marcada por la sabidu-
ria popular: «se muere como se vive». El grado maximo
de lucidez es vivir en plenitud de sentido incluso cuando
la muerte anuncia cercana su presencia. Esa es la prueba
de fuego del sentido de la vida; en el fondo, ese es el cer-
tificado de la auténtica calidad de vida.

Y en este contexto quisiera finalizar mi exposicién
concediendo la palabra a dos testigos existenciales de
esta afirmacion.

Un periodista americano, corresponsal de un periédi-
co de New York en un pais latinoamericano cubriendo la
informacién de grupos guerrilleros violentos, es amena-
zado de muerte. En tales circunstancias escribid:

«Dicen que estoy amenazado de muerte. Tal vez. Sea
ello lo que fuere, estoy tranquilo. Porque si me matan no
me quitardan la vida. Me la llevaré conmigo, colgando
sobre el hombro, como un morral de pastor... el proceso
de Resurreccion empieza con la primera arruga que nos
sale en la cara; con la primera mancha de vejez que
aparece én nuestras manos, con !i{ primem cana C]HE
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Una asistencia samrqua
 que descuida el cuidar
‘atenta a la neces:dad

de procurar

una asistencia integral

exigida desde

la dfgnidad humana
de quienes

han de ser afendldos.

sorprendemos en nuestra cabeza un dia cualquiera; con
el primer suspiro de nostalgia por un mundo que se des-
lia y se aleja, de pronto frente a nuestros ojos... Ni yo ni
nadie estamos amenazados de muerte. Estamos amena-
zados de vida, amenazados de esperanza, amenazados
de amor...». (publicado en la revista SAL TERRAE).

Este periodista morfa asesinado meses mas tarde.

El segundo testigo es otro periodista. Sacerdote por
I mds sefias y suficientemente conocido tanto por dirigir
la seccidn religiosa de un importante diario de tirada na-
cional, como por, sobre todo, la direccién de un progra-
ma en TVE., Estoy hablando de José Luis Martin Des-
calzo.

En un momento determinado se le diagnostica una in-
suficiencia renal grave. Entra en un programa de didlisis.
Percibe como va perdiendo energia, fuerza vital; barrun-
ta bien cercana la muerte. Y escribe sus sentimientos.
Entre ellos, nos regala este hermoso «testamento vital»,
que titula «Ultimas Voluntades», y que recojo en parte:

« Yo,

miniisculo ser de plumas y de llanto,

a los sesenta afios de mi edad,

v en pleno uso de mis facultades mentales,

como suele decirse,

ante el Dios que invisible me escucha,

ante la primavera que vendrd dentro de seis meses
V no € si veré

(pero que estd viniendo, si, y ciiyos pasos escicho ya
si aplico mis oidos al suelo),

' ante la luz que canta y afirma en mi ventana,

ante todos los dolores que —incluidos los mios—
incendian el planeta,

quiero confesar mi certeza

de que he sido amado,

de que lo soy, de que todos los vacios que tengo
acaban construyendo cada dia

un gozo diminuto y suficiente.

Quiero confesar que he sido y soy feliz,
aunque en la balanza de mi vida

sean mds los desencantos y fracasos,

porque, aungue todos se multiplicasen,

atin no borrardn la huella de tus besos.

¢ De tus besos o de tus unias, Haleén?

No lo sé. Es lo mismo.

Y en esta iiltima (o pemiltima) curva de mi vida
dispongo testamentariamente de las muy pocas cosas
que he renido.

Ante todo, devuelvo

(como Jorge Manrigue nos enseiia)

el alma a Quien me la dio.

Usada estd. Incompleta.

Se me fueron quedando girones en las zarzas de la vida
Y a veces regalé sus mejores retazos a cambio

de un beso o un elogio.

Mas nunca, Tii lo sabes, la df entera.

Tii la habias marcado con tu hierro

como los lomos de un animal esclavo,

v siempre

senti tu quemadura como un dolor bendito.

Ahi la tienes de nuevo.

Solo sirve

porque aiin le queda un poco del olor a tus manos.

Doy mi cuerpo a la tierra, que es su dueia.

Se lo doy con dolor y desgarrdndome

porque lo he amado mucho

v porgue me ha servido como un cachorro fiel.
Doy mis manos, éstas que ahora escriben,
éstas que tantas veces fueron como un guante
de mi alma,

éstas que amasaron millones de palabras

que iban luego rodando a otros corazones

v me hacian vivir a la vez en muchas almas.
Doy mis ojos también

¥ cuanto almacenaron durante sesenta anos:
soles v nieves, melenas y sonrisas, llantos y angustias,
pdjaros y nubes.

Fueron a veces paiiuelos de otros ojos

o tiburones de lascivia,

o bdlsamo en la herida, o mensajeros de mi soledad.
Dicen que, hasta cuando sonrfo,

brota de su iiltimo fondo un hilo de tristeza,
pero dicen que también se abrian fdcilmente
al amor v a la amistad.

No sé. Que lo averigiien un dia los gusanos.

Una medicina

que olvida atender

los aspectos espirituales
del ser humano

al que se dirige
es una medicina
deshumanizada. -
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Devuelvo mi pobre corazon con todas sus heridas.

jAh, si pudiera yo prestarselo a otro pecho

para que, llagado y todo, siguiera caminando,

incluso con su par de muletas!

Pero ;a quién le cabria dentro este hotel,

esta plaza de toros que desborda mi tdrax,

este ring de boxeo en el que tantas veces

luché conmigo mismo!

;Ah, corazon, dulce, querido, mondtono corazon mio!
No dejes que te curen si un dia resucitas.

T eres asi. 1.

Me gustas, incluso con tu cardiomegalia,

la misma que un dia hizo dormirse para siempre 2
el de mi madre.
3

Y en este testamento he de dejar aiin

mi inica rigueza:; mi esperanzd. 4
Tengo metros y metros

para hacer con ella millones de banderas,
ahora que tantos la buscan sin hallarla,
cuando estd delante de los ojos,

porque Tii, Halcon,

bajaste de los cielos sdlo para sembrarla. 6.

No, Mundo, sdbelo:

no me resignaré jamds a (u amargura,

ne dejaré que el llanto tenga sal,

ni que al dolor le dejen la dltima palabra,
no aceptaré que la muerte sea muerte

o que un testamento sea un punto final.

Si me muero (que aiin estd por ver)
envolvedme en su bandera verde

y estad seguros de gue mi corazon sigue latiendo, 10.

aungue esté mds parado que una piedra,
estad seguros

de que, aungue mi sangre esté ya fria, 11

yo seguiré amando.

h

Porquie no sé otra cosa.
Sélo por eso:
Porque no sé otra cosa» "
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E | autor presenta algunos

k=de los problemas que se plantean

en la relacion de la sociedad con los medios
de comunicacion. En general, todos

tienen una cara negativa y otra positiva.

El ponente destaca cuatro puntos en

un tema tan complejo como es la incidencia
social que tienen los medios

de comunicaciéon, para terminar

con el deseo que todos nos sintiéramos mas
implicados a la hora de estar mejor
orientados en la sociedad de

la informacion.
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~en general y dela s
 televisién en particular.

a persona que me invité a participar en esta mesa re-
donda, un miembro de la institucién de Sant Joan de
Déu, me comenté que la moda de que algunos futbolis-
tas se raparan al cero como Ronaldo habia servido para
que algunos nifios enfermos de céncer, que pierden el
pelo a causa del tratamiento a que son sometidos, se au-
tocompadecieran menos: al ver a sus idolos por la tele-
visién luciendo la cabeza «depilada», se identificaban
con ellos y se vefan menos extrafios a los ojos de los de-
mas.

Esta apreciacién me sorprendi6 (porque nunca me ha-
bria imaginado algo as{) y, al mismo tiempo, me llené de
satisfaccion: finalmente alguien reconocia que la televi-
sion —incluso sin hacer programas educativos— puede
aportar algin beneficio a los ninos. Bien, esto tltimo
esta dicho en clave de humor. Pero, hablando seriamen-
te, creo que esta apreciacion refleja bastante bien alguna
de las ideas que quisiera brindarles, a prop6sito del tema
que me corresponde: los medios de comunicacién y la
calidad de vida.

Ideas que serdn cuatro, entre las muchas que se po-
drian traer a colacion frente a un fenémeno tan com-
plejo como es la incidencia social que tienen los medios.

e La primera idea es que realmente sabemos muy
poco sobre los efectos de los medios de comunicacion
en general y de la television en particular. Las teorias
sobre los efectos de los medios fueron muy predomi-
nantes entre los comunicélogos —especialmente entre
los comunicologos norteamericanos— los afios 50 y 60.
Posteriormente fueron quedando postergadas —o tal vez
tuvieron menor predicamento en Europa— y mds tarde
han ido resurgiendo mds o menos reformuladas. Actual-
mente debemos reconocer que la via empirica sirve
de poco para demostrar la pretendida incidencia que la
exposicién a los mensajes medidticos tienen en la con-
ducta de los individuos y de los grupos sociales. Tome-
mos como ejemplo el tema de la violencia: jquién se
atreveria a afirmar con conocimiento de causa que las
actitudes violentas tienen su raiz en las escenas de vio-
lencia —real o ficticia— que podemos ver en la televi-
sion (en una dosis que, de todas maneras, hay que consi-
derar excesiva)?

Cuando desde un medio se emite un mensaje, el re-
ceptor en realidad pierde el control sobre el mismo.
Existe un grado de complejidad en el tejido social y en
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las pautas individuales de decodificacion de los mensa-
jes que hace que el emisor dificilmente puede prever
cual serd el resultado que operard en la audiencia a la
que va destinado o en otros segmentos de audiencia oca-
sional. Esto en todas las direcciones: mensajes que el
emisor transmite como positivos pueden operar efectos
negativos (o no deseados); y mensajes que de entrada se
podrian considerar negativos o perjudiciales podrian te-
ner insospechados efectos benefactores.

e La segunda idea que quisiera poner en su conside-
racion es la de que los medios de comunicacién crean
estereotipos y amplifican los ya existentes. La palabra
estereotipo tiene mala prensa: siempre se suele utilizar
en sentido negativo. Y es cierto que los medios de comu-
nicacion persisten en la abundancia de los estereotipos.
Un buen ejemplo son las series televisivas sobre deter-
minadas profesiones (médicos, periodistas, policias...), a
las que se les reprocha que dan una imagen demasiado
esquemdtica de cada uno de estos «metiers». La publici-
dad es el 4mbito de la comunicacién que mds utiliza cier-
tos estereotipos: el rol femenino protagonizado por el
ama de casa preocupada por tener la ropa blanca es un
clasico ejemplo.

Desde esta perspectiva, el uso y abuso de los estereo-
tipos a través de los medios es algo que preocupa y que,
aparentemente, introduce o mantiene en la sociedad mu-
chos tics de cardcter conservador, por no decir reaccio-
nario. Pero podriamos darle la vuelta al argumento, y
pensar que hasta un cierto punto los estereotipos son ne-
cesarios. Dos insignes representantes de la sociologia del
conocimiento, Pether Berger y Thomas Luckman, expli-
caron en la década de los sesenta, en su famoso libro «La
construccion social de la realidad» que la realidad no es
algo que esté esperando que nosotros la vayamos a bus-
car. En el mundo exterior hay objetos que estimulan
nuestros 6rganos sensoriales; pero esto no es suficiente.
Nuestra percepcion de las cosas, de los hechos y de los
acontecimientos se ve condicionada por una serie de
pautas culturales (creencias, valores y normas de con-
ducta). De manera que tenemos un tipo de comporta-
mientos mentales (categorias) que nos permiten interpre-
tar el mundo y clasificar cualquier clase de fenémeno
dentro de nuestro propio marco de referencia. Las cosas
conocidas encuentran la acomodacién correspondiente.
Las desconocidas son rechazadas o bien enmarcadas en
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algunas de las categorias preexistentes. Los estereotipos
son una de estas categorias y los necesitamos para enten-
der ciertos mensajes. Si empezamos a ver una pelicula y
nos ensefian a un hombre con bata blanca y un estetosco-
pio alrededor del cuello, sabremos enseguida que se tra-
ta de un médico.

Pero, esta estrategia no es exclusiva del actual sistema
medidtico. Otros sistemas de comunicacion han aprove-
chado los estereotipos con éxito: la Biblia esta llena de
ellos y la Iglesia ha mostrado las vidas de los santos, en
sus aspectos mds topicos, como ejemplares. Y la propa-
ganda politica de todos los tiempos también lo ha hecho.
Pensemos en la imagen del Tio Sam, o en los ricos em-
presarios de sombrero de copa y fumando un habano...
Ahora incluso algunas ONGs que trabajan en el Tercer
Mundo también se plantean, a veces con cierto malestar,
si deben rechazar la imagen del nifio hambriento por ser
demasiado estereotipada o bien si deben seguir utilizdn-
dola para mantener su capacidad de conmover. En cual-
quier caso, debemos reconocer que el uso de estereoti-
pos se multiplica en un mundo dominado por la imagen.
Algunos de ellos nos ayudan a tener puntos de referen-
cia, modelos, o como queramos llamarlos. Otros nos im-
piden cambiar, en el dmbito personal o en el social.

e Tercera cuestion: la espectacularizacion de la
informacion. De ello, se acusa también especialmente a
la television. Hay autores que niegan radicalmente que
sea posible algtin tipo de objetividad en el medio televi-
sivo. Por ejemplo, el pensador aleman Hans Magnus En-
zensberger considera que las mismas condiciones en que
se disefia la informacién hacen que ésta pueda reflejar
una realidad mds o menos objetiva. Entre estas condi-
ciones podemos citar la macroestructura del mercado te-
levisivo, las rutinas de produccién, y de manera especial,
la necesidad de ilustrarlo todo con imdgenes, incluso
aquello que no es un acontecimiento concreto sino un es-
tado de cosas. Estd muy claro que, cuando menos, la te-
levisién se ve obligada a simplificar. Dicho de otra ma-
nera, es muy dificil que podamos explicar «el mundo»
en media hora. Y, ademds de simplificar, la television —
la imagen— muchas veces distorsiona la realidad: hace
que cosas poco significativas se vean relevantes, y mini-
miza o esconde cosas que son importantes para la vida
de las personas.

En este sentido hay, entre otras, dos preguntas que
acostumbra a hacerse la gente, o que se suele hacer a los
periodistas: una, por qué casi todas las noticias son ma-
las; y la otra, por qué hay hechos a los que en un deter-
minado momento se les da una gran relevancia y que,
después, desaparecen de todos los telediarios e incluso
de todos los periédicos. Una y otra pregunta merecen
unas explicaciones y un debate que excede de las posibi-
lidades de esta intervencion, necesariamente esqueméti-
ca. Pero lo que si que es necesario decir, también en este
caso, es que un cierto grado de espectacularizacion es
imprescindible. Este no es tan sélo un pecado televisivo.

También la prensa, por ejemplo, ha ido introduciéndose
en la l6gica de la llamada civilizacion de la imagen y es-
pectaculariza las noticias a su manera: fotograffas mds
grandes, titulares llamativos, disefios innovadores... Y es
que una presentacion atractiva es, hasta un cierto punto,
imprescindible para conseguir la atencion de los recep-
tores. Y esto, en todos los dmbitos de la comunicacién:
ipobre del maestro que no sea capaz de espectacularizar
—en cierto sentido— sus clases! Incluso los sacerdotes
se apresuran a buscar artificios retéricos que hagan sus
sermones mds asequibles. ; Y no son los viajes pastora-
les del Papa, en gran medida, un gran espectdculo? La
misse en scéne forma parte de cualquier labor de cardc-
ter divulgativo. Es necesario hacer atractivos los men-
sajes y adaptarlos a las capacidades del piiblico al cual
vayan destinados. El no hacerlo equivale al fracaso co-
municativo. Ahora bien, jcémo hacerlo sin distorsionar
o incluso sin desvirtuar por completo el mensaje? No es
nada sencillo.

e Finalmente, una cuarta cuestion es la de la polu-
cion informativa. Se dice que entramos en la sociedad
de la informacién. En realidad ya hace tiempo que he-
mos entrado en ella. En un solo ejemplar de un periddi-
co hay mucha mds informacién que la que recibia una
persona de cultura estandar de la Edad Media en toda su
vida. Papel impreso, radio, television, cine, publicidad
exterior, video-clips... La cantidad de mensajes que reci-
bimos en el marco de la llamada «cultura de masas» es
abrumadora. Ademds, estos mensajes nos llegan de una
manera desorganizada y andrquica. No responden a nin-
guna légica cartesiana, sino que son mensajes-impacto
que entran en nuestro cerebro sin una relacién preesta-
blecida y sin ningtin orden jerdrquico. Todo ello tiende a
multiplicarse exponencialmente con la irrupcion de nue-
vas tecnologias. Con Internet —dicen— toda la infor-
macién disponible se pone a nuestro alcance solamente
apretando unas teclas. Esto crea esa sensacion a la que se
ha denominado «polucién informativa». Tenemos la
sensacion de que no podemos procesar tantos mensajes,
lo cual, a veces, nos genera una situacion de estrés o,
incluso, nos deprime. Es algo mds que una sensacion.
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Realmente, no podemos procesar tanta informacién tal
y como nos llega. Y entonces entra en crisis la credibi-
lidad de las fuentes de informacién a muchos niveles.
Podriamos poner bastantes ejemplos, pero solamente
elegiré uno: el de la informacion cientifica o, més espe-
cificamente, la informacién sobre la salud. Lo que ayer
era malo para el colesterol, hoy es bueno para las neuro-
nas; el que ayer era bueno para las neuronas, hoy es malo
para el colesterol. O, atn peor, lo que ayer era bueno
para el colesterol, hoy es malo para el colesterol. ; Quién
nos lo dice? Un vecino, un periddico que nos merece
confianza, la Organizacién Mundial de la Salud, o qui-
zas no sabemos exactamente quien nos lo dice, y po-
demos sospechar que nos lo estd diciendo, a través
de medios interpuestos, la industria farmacéutica...
Llega un momento en que acabamos por no confiar
en ninguna fuente informativa. Ello tiene —ahora vuel-
vo a ser ecléctico— unos aspectos positivos; nos obliga
a hacernos el propio ment informativo, a estar mas
atentos delante de todos los dispuestos a engafiar,
consciente o inconscientemente. Pero ésta es una si-
tuaciéon que comporta peligros evidentes. Un peligro
de desintegracién social: la funcién socializadora que,
poco o mucho, han ejercido los medios de comuni-
cacién, podria llegar a su fin. Y un peligro de deser-
cion individual: ya que no puedo procesar tanta informa-
ciéon me quedo con la primera que me llega, o la que me-
jor satisface mis preferencias inmediatas. Y, asi, a verlas
venir.

He intentado presentar alguno de los problemas que
se plantean actualmente en nuestra relacién con los me-
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dios de comunicacién. En general, todos ellos tienen una
cara negativa y otra positiva. Este es un factor comtin, Y
existe otro factor comtn con el que voy a terminar esta
exposicion. Siempre tenemos la necesidad de que haya
agentes sociales que se interpongan entre las fuentes de
informacién y el publico.

Esto es algo dificil de justificar. ;Es que no debemos
considerar a la gente ya suficientemente madura para
saber qué es lo que le conviene y lo que no? Existen per-
sonas, efectivamente, que se incomodan ante de cual-
quier intento que se quiera hacer para filtrar los mensajes:
que me traten como un adulto —resume el argumento—,
que no me den las cosas tan masticadas: Son los que es-
peran de los espacios informativos en prensa, radio y te-
levisién una médxima asepsia. Aquello que se suele 1la-
mar objetividad. Suelen ser personas que miran con
reticencia los géneros de opinién. Quizas si que hay ciu-
dadanos privilegiados que disfrutan de un nivel de pre-
paracion o de un bagaje tal que les hace innecesaria cual-
quier mediacion. Pero, como sucede en cualquier forma
de pedagogia, la mayoria de personas necesitan algtin
tipo de pista para orientarse en la sociedad de la infor-
macion. No se trata de caer en dirigismos o paternalis-
mos. Estamos hablando de mediacion.

Alguna mediacién siempre existe: la familia, los gru-
pos de referencia... Y ya que la mediaci6n (o la media-
tizacion) existe, es deseable que cuando menos contri-
buya a orientarnos en la selva informativa: alguien que
desenmascare las fuentes interesadas; alguien que
denuncie los medios informativos que tienen dema-
siado poder o que actiian de manera prepotente; al-
guien que nos ayude a separar el grano de la paja. Evi-
dentemente hay un tipo de mediacidn que es de cardcter
profesional. Pero que nadie piense que estoy arrimando
el ascua a mi sardina y que voy a ir a parar a una defen-
sa gremial de rol de los periodistas. Me refiero a muy
diversos modos de mediacion. Por ejemplo, la escuela
deberfa jugar un papel muy importante en el aprendiza-
je de los nuevos codigos de comunicacién y en la forja
de actitudes criticas frente a los medios de comunica-
cién. Ni que decir tiene que también deberfamos espe-
rar esto de las familias... y, en general, de todas las per-
sonas que puedan ayudar a seleccionar y a interpretar
los mensajes para aquellos que tienen menor capacidad
para hacerlo, ya sea por razén de edad, de formacién o
porque son especialmente vulnerables, por cualquier
razon.

Durante estos dltimos afios se ha hablado mucho de la
ética de la comunicacién en general, y de la ética perio-
distica en particular. Pero esa deontologia profesional no
se ha de ver como una cuestién corporativa. Tiene su ra-
z6n de ser a partir del derecho que tiene la sociedad a es-
tar bien informada, a recibir de los medios de comunica-
cién estimulos que sean funcionales o constructivos para
los intereses individuales y sociales. Y es precisamente
en este punto en el que todos deberiamos sentirnos im-
plicados.
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g-os profesionales que atienden a un nifno
enfermo son especialmente sensibles

a considerar la calidad de vida de sus
pequenos pacientes. Deben valorar todas
las opciones ante cualquier alteracion

de la salud del nifio. Los pediatras,

el personal de enfermeria y demas
profesionales velaran por un cuidado
maximo del nifo. Todo va encaminado

a mantener o mejorar la calidad de vida del
nino enfermo desde una perspectiva
objetiva.
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Bs profesionales que atienden al nifio enfermo son es-
pecialmente sensibles a considerar la calidad de
vida de sus pequefios pacientes, en una primera aproxi-
macién se valora esa calidad en un sentido de alterar lo
menos posible su modo de vida habitual y de recuperar-
lo si se ha perdido, y las decisiones a tomar en relacién
con pruebas diagnésticas a realizar o las terapéuticas
elegidas irdn condicionadas por esa consideracién. Se
escogerdn aquellos exdmenes complementarios menos
molestos, es decir menos dolorosos, mas breves y que
obviamente cumplan las expectativas diagnésticas bus-
cadas, en el momento de elegir un tratamiento, eviden-
temente ademads de perseguirse la curacién del proceso
patologico, se tendrdn en cuenta cuestiones como la fa-
cilidad de su administraciéon, menor niimero de dosis,
preferencias del paciente o minimos efectos secundarios
pensando tanto en molestias leves como en cuestiones
mds importantes, como por ejemplo contraindicando
farmacos que pudieran alterar la capacidad de desarrollo
fisico del nifio al afectar sus cartilagos de crecimiento o
su capacidad de aprendizaje al lesionar su sistema ner-
vioso central en caso de radioterapia cerebral antes de
los tres anos de edad. Estas opciones deben valorarse
ante toda alteracion de la salud del nifio y en relacién
con la gravedad del problema se incrementard la com-
plejidad de la situacion, los cuidados del nifo se adapta-
rdn a su edad y necesidades, y el papel de pediatras, per-
sonal de enfermeria y demds profesionales serd el de
velar por un cuidado méximo del nifio. En caso de nece-
sidad ineludible de ingreso hospitalario, se permitird de-
pendiendo del cuadro patolégico una presencia de los
padres lo mds continuada posible, y si la situacion clini-
ca lo permite, se recreard de la mejor manera posible su
entorno habitual con el disfrute de sus distracciones fa-
voritas como juguetes, musica o libros, no se olvidard la
necesidad de formacién del pequefo posibilitando si es
necesario el aprendizaje escolar (pacientes ingresados
durante largos periodos). El papel de enfermeria adquiri-
rd aqui su médxima dimension prestando cuidados y aten-
cién al nifio enfermo en un sentido integral que deberd
reconocer al nifio en el seno de su familiar.

Todas estas cuestiones estdn encaminadas a mantener
o mejorar la calidad de vida del nifio enfermo desde una
perspectiva objetiva y son asumibles por las partes im-
plicadas, es decir por los profesionales sanitarios y por

En pedlama,m
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refe rente a su salud

los pacientes o sus padres porque anhelan establecer un
marco ideal de atencién para el paciente pedidtrico.

Los problemas pueden aparecer en el momento de te-
ner que tomar decisiones ante diversas disyuntivas en las
que sea dificil apreciar que es lo mejor para el paciente.

Analizando la relacién entre el enfermo y su médico
en la actualidad se observa que ha adquirido nuevas
perspectivas en los dltimos afios con un papel del pa-
ciente en la toma de decisiones escasamente jugado an-
teriormente. El enfermo reclama ser reconocido como
agente moral auténomo y decidir en libertad sobre aque-
Ilas cuestiones que hacen referencia a su salud. En este
marco relacional se intenta abandonar un moderno pa-
ternalista, vigente durante siglos, en el que el médico ha
sido siempre la parte autoritaria de la relacidn.

En la toma de decisiones, cuando se trata de pacientes
adultos, éstos son quienes en virtud del principio de au-
tonomia consienten y deciden. Si el paciente estd capaci-
tado, después de seguir un proceso informativo correcto,
tomard la decisién que crea conveniente y el médico de-
berd siempre aceptarla aunque sea diferente a la que €l
mismo tomarfa.

Al plantear una serie de interrogantes sobre la elec-
cién de una conducta a seguir respecto a personas que no
pueden expresar su opinién, es decir frente a terceros
como ocurre en pediatria, la dificultad primordial radica
en dirimir cuales son los mejores intereses de esas per-
sonas.

Los padres o los tutores del nifio enfermo tienen la ca-
pacidad de decidir en relacion a las intervenciones médi-
cas sobre su hijo, al no ser individuo auténomo y con ca-
pacidad de decisién. Su autoridad viene estructurada
como funcion fiduciaria, ejercida en nombre del titular
incapaz (presumiendo su voluntad y en beneficio del
mismo). Los padres buscardn lo mejor para sus hijos y es
por esta realidad por la que se les otorga su capacidad de
decision. Es necesario admitir que en funcion de la ma-
durez y experiencia del nifio pueden darse diversos gra-
dos de autonomia que deberemos respetar aunque la
edad no alcance la mayorfa legal, la evaluacion de ese
grado de autonomia y la posibilidad de discordancia en-
tre la opinion del nifio y sus padres puede anadir gran
complejidad en la toma de decisiones.

El sanitario actuard siempre desde el principio ético
de beneficencia, es decir aplicando lo mejor de sus co-
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nocimientos en el bien del nifio. La tinica limitacién a su
actuacion serd la voluntad de los padres o tutores en vir-
tud del principio de autonomia, o la del nifio si fuera
considerado capaz.

Toda accién médica sobre un nifio enfermo debe tener
como objetivo buscar su beneficio y por tanto su cu-
racion o al menos su alivio. En la mayoria de ocasiones

en el ejercicio de la pediatria el camino a seguir es claro

para los profesionales sanitarios al disefiar su actuacion
y para padres al tomar la decision de aceptarlo, en estos
casos el balance y riesgos es claramente favorable a los
primeros. No obstante, se generan situaciones en las que
puede no quedar claro qué es lo mejor para los pequefios
pacientes y en estas circunstancias la valoracion de la ca-
lidad de vida del nifio enfermo, antes, durante y después
de una determinada actuacion médica cobra una impor-
tancia primordial.

El concepto de calidad de vida cuando se aborda des-
de una perspectiva clinica engloba las condiciones biofi-
sioldgicas y sociales que posibilitan una vida auténoma
y humana, conocer, hablar, moverse. Cuando una enfer-
medad, su tratamiento o una combinacién de ambos pro-
ducen una disminucion de la vida cognitiva, de la capa-
cidad de comunicarse o de deambular se habla de
disminucion de la calidad de vida.

Cuando en una decision se valora este factor se tiene
una vertiente objetiva que se puede basar en los pard-
metros comentados y que el profesional sanitario puede
evaluar y otra vertiente subjetiva que atafie exclusi-
vamente al propio enfermo que serd el que evaluard su
propia calidad de vida, no pudiendo el médico imponer
su concepto al paciente. Es el enfermo y sélo €l quién
decide asumir privaciones, esfuerzos o soportar segtn
qué tipo de intervenciones médicas al enfrentarse con
una alteracién de su salud. En el dmbito pedidtrico no
pudiendo el nifio hasta una determinada edad o estado de
madurez decidir por él mismo, son como se ha co-
mentado los padres o tutores los que buscando el mejor
interés del nifio decidirdn por €l. Aqui radica la cuestién
nuclear, en la prictica puede ser muy dificil, tanto para
padres como sanitarios encontrar respuesta a diversas
cuestiones ;como definir el «mejor interés», como eva-
luar la «calidad de vida» de ese nifio enfermo durante y
después de sufrir una enfermedad, qué tipo de cargas son
asumibles en la lucha contra ésta, qué posibilidades exis-
ten de conservar o recuperar diversas funciones orgini-
cas, qué tipo de secuelas pueden aceptarse, esperanza de
vida o posibilidades de desarrollar capacidad de autode-
terminacion?

Estos interrogantes se dan con relativa frecuencia en
la asistencia médica pedidtrica (neonatologia, cuidados
intensivos, oncologfa...).

Se pueden argumentar desde el punto de vista clinico
dos formas de definir la calidad de vida, una abordaria
este concepto desde un punto de vista exclusivamente
biolégico y otra que valorarfa primordialmente la posi-
bilidad de autoconciencia del nifio, la actual, la que pu-

diera recuperarse o la que pudiera conseguirse en un fu-
turo.

Al tener que tomar decisiones en situaciones criticas
se pueden distinguir dos tipos de actitud que se consi-
derarfan incorrectos como extremos de un espectro de
decision, por un lado se pueden proponer actitudes vita-
listas encaminadas a defender una vida puramente biolo-
gica y que abocaria a una utilizacién desmedida de las
posibilidades técnicas de la capacidad médica y en el
otro defender opciones vitales en plenitud fisica y psi-
quica considerando intolerables disminuciones en esa
plenitud; en la actual sociedad competitiva y perfec-
cionista en la que nos hallamos inmersos podrian defen-
derse posturas abstencionistas desde el punto de vista te-
rapéutico al temer la supervivencia de un nifio con
discapacidades o al que se le tuviera que dedicar mas
tiempo y esfuerzos de los deseados. Estas actitudes se
pueden encontrar tanto en los padres como entre los pro-
fesionales sanitarios lo que puede producir conflictos en
los casos en que exista discordancia en sus opiniones, es
destacable que pueden darse posturas extremas como las
comentadas y por tanto erréneas, coincidentes entre sa-
nitarios y padres lo que resultarfa especialmente grave.

Laégicamente la aparicion de conflictos y su gravedad
ird en funcién de factores socioculturales ya que no es
igual el enfoque dado a la relacion médicos-padres en Is-
racl o Alemania o en los EEUU. Es importante tenerlo
muy en cuenta en estos momentos en que las corrientes
migratorias establecen sociedades pluriculturales lo cual
exige mayor receptividad y creatividad pedagdgica.

Es decisivo en las situaciones conflictivas calibrar
cual serfa la minima calidad de vida admisible, para po-

débe tener como ob[e |

 buscar su beneﬁc o

y, por tant cL
o al menos su al
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der valorar la postura mds idénea, deberfa situarse en el
potencial de relacién psicolégico y humano, lo que su-
pone poseer una minima capacidad para establecer una
relacion afectiva e intelectual con los demads, el bien del
nino dependerd de sus posibilidades de relacién con el
entorno, con los demds seres humanos que le rodean. El
definir esa minima calidad de vida produce gran desazén
tanto en el profesional sanitario como en los padres, y no
se puede olvidar que serdn €stos los que asumirdn al nifio
para siempre y debe tenerse en cuenta la importancia
fundamental del clima de amor que debe encontrar un
nino en el seno de su familia, en cualquier situacion pero
mucho mds si se presentan limitaciones en su calidad de
vida. Por otra parte la asuncién de segtin qué alteracio-
nes requeriria un apoyo de la sociedad a las familias que
muchas veces no se da.

Es de suma importancia subrayar como ya se ha sefia-
lado el componente objetivo y el subjetivo que existe al
definir la calidad de vida asumible por el enfermo o en
pediatria por las familias, lo que puede llevar, de una for-
ma aparentemente paraddjica, a tomar decisiones total-
mente diferentes, igualmente correctas, en caso de pato-
logias similares, lo que puede resultar desconcertante.

Es necesario sefalar la importancia en el manejo de
todas las cuestiones tratadas del trabajo comiin de enfer-
meras y pediatras y del andlisis conjunto de las situacio-
nes conflictivas. El Comité de Etica Asistencial serd
de inestimable ayuda cuando no quede claro el camino a
seguir.

La actuacion del profesional sanitario ha de ser cien-
tificamente correcta y ademds debe de estar imbuida de
comprension y responsabilidad hacia nuestros pequefios
pacientes y sus familias para poder decidir en cada mo-
mento aquello mds adecuado en su beneficio.
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REFLEXION

[ T n articulo firmado por un antiguo paciente, apa-
J recido en un editorial de la revista Cirugia Pedid-
trica' nos sirve ejemplarmente como reflexién sobre lo
que ha de versar esta comunicacion, ya que pone de ma-
nifiesto los principales aspectos que ligan las decisiones
asistenciales a la calidad de vida de los pacientes.

LO QUE EL CIRUJANO PEDIATRA
DEBE SABER

«La decision de entrar en un quir6fano nunca es fa-
cil de tomar, y menos atin cuando piensas que de la
operacion que te van a practicar puede depender el
resto de tu vida. Después de muchos afios de resigna-
cién y de creer que tu problema no tenfa solucién, de
pronto ves una luz al fondo del tinel, una luz peque-
fia pero que te llena de esperanza, y empiezas a creer
en un futuro mejor.

Nacien 1972, sin es6fago y sin ano, ademads de con
algunas complicaciones renales, y durante los prime-
ros seis o siete anos tanto mis padres como yo vivi-
mos mds en la sala y los pasillos del Servicio de Ciru-
gia Pedidtrica del Hospital La Fe que en casa, pues las
operaciones eran constantes y las recaidas eran muy
frecuentes. Por suerte, imagino, no recuerdo préctica-
mente nada de aquella época, y los que me rodean y si
lo recuerdan dicen que, desde luego, es mejor asi. Me
alimentaban a través de una sonda gdstrica, que mas
de una vez se salié de su sitio estando fuera del hos-
pital y pravocé carreras de la familia hacia los servi-
cios de urgencias.

A los siete afios ya me habfan extirpado un rifién y
la vesicula biliar, una parte de mi intestino se habia
convertido en lo que es mi actual es6fago y, después
de llevar una ileostominia temporal, los médicos con-
siguieron hacerme el descenso para que expulsara las
heces con una «relativa» normalidad. Y escribo «rela-
tiva» porque lo que no lograron evitar es que me que-
dase como secuela una incontinencia permanente,
que me obligarfa, hasta el afio pasado, a ir al servicio
un nimero casi incontable de veces cada dia, y a lle-
var una proteccion consistente en unas compresas y
un braguero de pldstico para evitar males mayores.

A causa de todo aquel proceso, sélo pude asistir al
colegio con regularidad a partir de los 11 afios. Y en-
tonces empezaron otros problemas: los de la integra-
cién con los demds compafieros, siendo un joven que
padecia de una incontinencia anal absoluta y debia
llevar consigo compresas, ropa interior de repuesto y
pomada para evitar excesivas irritaciones, dado que el
volumen de heces y su consistencia eran imprevisi-
bles. Tanto en el colegio, como después en el institu-
to, tuve que aprender a desenvolverme por mi mismo
en situaciones que, a esa edad, no eran nada sencillas
de resolver. Fueron muchas las horas de clase que
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pasé deseando que sonara el aviso para el recreo por-
que eso significaba poder ir al servicio, asearme y
continuar con el ritmo habitual. También fueron mu-
chas las ocasiones en las que tuve que salir de clase
por no poder esperar ni tan siquiera al recreo. E inclu-
so en alguna ocasién quizds mds de las que ahora re-
cuerdo no me quedé mas remedio que volver a casa
para cambiarme la ropa interior y los pantalones.
Cuestiones tan simples como hacer un viaje en auto-
biis por la ciudad, o ir a ver un museo, o practicar al-
glin deporte, o entrar en el agua de una piscina, eran
verdaderas odiseas, a las que solia renunciar porque
siempre tenfa la sensacion de que, cuando «me ha-
cia», las personas que estaban a mi alrededor se me
quedaban mirando, sentian el olor o notaban algo raro
en mi comportamiento,

Logré acabar COU y aprobar la selectividad. y
unos dias antes de cumplir los 18 afios comencé mis
estudios de Derecho. Hasta ese momento mi mundo
se habfa reducido practicamente a mi barrio, pues tan-
to el colegio como el instituto estaban muy cerca de
casa y mis padres, movidos sin duda por un temor que
era bastante 16gico, me habfan mantenido muy prote-
gido. Ir a la Universidad significaba, por tanto, pasar
muchas horas fuera de ese ambiente cada dia y cosas
tan insignificantes como comer en el bar de la Facul-
tad, o en un jardin con los compatfieros, o ir a dar una
vuelta a la salida de clase, se convirtieron en grandes
aventuras, en un desafio para alguien que, muy poco
a poco, iba descubriendo un entorno hasta entonces
desconocido. También hubo en aquellos afios muchas
veces en las que lo pasé verdaderamente mal, sobre
todo cuando no conseguia sentarme en un extremo de
la fila de clase y permanecia rodeado, por ambos la-
dos, por compafieros a los que, en caso de necesidad,
no podia hacer levantarse en mitad de la explicacion
del profesor. Recuerdo haberme quedado algin dia
fuera de clase con la excusa de «no encontrarme
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bien», cuando en realidad se trataba de una precau-
cion adoptada para no tener que estar sentado durante
una hora si padecfa un desarreglo mayor del habitual.
Y al mediodia, cuando volvia a casa para comer, a pe-
sar de que en el autobis solfa haber asientos vacios y
de que yo iba cargado con los libros, preferia quedar-
me de pie por que el dolor al sentarme hubiera sido
mayor que el cansancio acumulado de toda la manana.

En 1995, cuando con 22 afios acabé la Licenciatura,
salvo mi familia y un par o tres de amigos, nadie co-
nocia mi problema y quizds si muchos de los que dicen
conocerme leyeran estas letras, se sorprenderfan de lo
que estoy contando porque, atin hoy, no lo saben. He
de reconocer que nunca tuve el valor suficiente para
contar lo que me pasaba a los demas. Creo que sentia
una mezcla de miedo y vergiienza ante su posible re-
accion, que no querfa verme rechazado o que pudieran
hacer bromas féciles.

Y también es cierto que por entonces empecé a
plantearme la vida como una cadena de pequefios re-
tos personales que tenfa que superar por mi mismo.
Me fui marcando objetivos y el observar que los iba
alcanzando me daba una mayor fuerza interior para
sobreponerme a circunstancias que, para otras perso-
nas, constituian obstdculos dificiles de superar. Por
eso, cuando atn estaba en el dltimo curso de la carre-
ra y comenceé a trabajar en un Departamento de la Fa-
cultad, con profesores que se fueron convirtiendo en
mis compaiieros y que, hoy por hoy, puedo considerar
como amigos, vi cumplido uno de mis suefios: desa-
rrollar una labor profesional sencilla pero, también,
muy gratificante. Quizds llegase a ser un profesor de
Universidad.

Por tanto, profesionalmente parecia que la vida
queria compensar todo lo que me habia negado mi sa-
lud. Porque el problema seguia ahi, dindome mas de
un quebradero de cabeza. Ademds, a medida que ha-
bian ido pasando los afios, mis estudios y después mi
trabajo me habian llevado a tener un tanto desatendi-
dos mis cuidados personales y toda la zona perianal
habfa experimentado un considerable empeoramien-
to: tenfa abundantes granos y bultos en la piel, y el
roce de las heces y de cualquier superficie en la que
pudiera sentarme me hacia sangrar. No era ficil com-
paginar las clases y el trabajo con el aseo que seguia
necesitando, y soy consciente de que mds de una vez
sacrifiqué mi salud a cambio de ganar una mayor in-
dependencia. Queria ignorar el problema y habia
aprendido a estudiar y trabajar y, al mismo tiempo, a
ir al servicio seis, siete u ocho veces al dia, 0 a aguan-
tar el contacto de las heces con la piel durante horas
sin que eso disminuyera en exceso mi rendimiento.
No obstante, las complicaciones dermatolégicas se
iban anadiendo, irremediablemente, a las digestivas.

En el verano de 1997, impulsado por mi doctora de
cabecera, acudi al Servicio de Cirugia del Hospital
Clinico de Valencia, de cuyos integrantes ella tenia
muy buenas referencias. Me decia que era posible

cambiar y que valfa la pena intentarlo. Yo estaba ya
bastante resignado y fui sélo por escuchar lo que qui-
sieran decirme, pero sin grandes esperanzas. Comen-
z6 entonces un largo proceso de entrevistas y de in-
tercambio de informacion yo hablaba a los médicos
de mis antecedentes y ellos me daban noticia de los
medios con los que contaban y de las posibles solu-
ciones a mi problema. Estaban. al principio, mucho
mds convencidos que yo de que era factible remediar
la incontinencia, sino totalmente, si al menos de una
manera que me permitiera alcanzar una calidad de
vida mucho mayor. Esa era la clave: una mayor cali-
dad de vida. Milagros no podian hacerse, entre otras
cosas porque mi intestino estaba muy castigado des-
pucs de tantas operaciones y solo cabia practicar una
ileostomia, bloqueando la salida anterior y abocando
el fleon al abdomen para que todas las heces cayeran
en una bolsa desechable y recambiable que llevaria
adherida y que podria vaciar cuando yo quisiera. Los
cirujanos y la enfermera encargada de atender a los
pacientes ostomizados actuaron conmigo como psi-
cologos, tratando de hacerme ver que el estado en el
que se encontraba la zona perianal era peligroso y que
podia degenerar, a medio plazo, en el nacimiento de
tumores en la piel. Aunque sélo fuera por eso, decian
ellos, valia la pena la intervencion porque podrian
limpiarme y raspar todos los bultos existentes. Por
suerte, las biopsias que me hicieron dieron resultados
negativos: no habia nada malo, por el momento. Pro-
curaron tranquilizar a mis padres, que estaban atin
mas preocupados que yo, pues cada visita al hospital
les traia a la memoria momentos vividos veinte afos
antes, Para ellos seguia siendo complicado asumir
que los tiempos habfan cambiado y que, por ejemplo,
la bolsa no se despegaria tan facilmente como ellos
pensaban. A veces, tuve que ser yo, curiosamente,
quien les animase.

Pasé meses didndole vueltas a la cabeza y hoy pue-
do decir que hasta unos dias antes de la operacién no
tuve absolutamente claro que queria entrar al quiréfa-
no. Aquello chocaba con mis esquemas mentales. De
pronto, me estaban pidiendo que afrontara lo que me
pasaba, que no le diese la espalda y que decidiera si

N° 256 » LABOR HospiTALARIA | 145




querfa asumir el riesgo a cambio de mejorar la calidad
de los afios que me quedasen por vivir. Fue muy im-
portante el apoyo de mis padres y, sobre todo, de mi
hermana y de mis amigos, que me escucharon cuando
mds lo necesitaba y me ayudaron a pasar momentos
de una tremenda incertidumbre. En el hospital me
presentaron a personas que habian pasado por una si-
tuacién similar y que, después de operarse, se encon-
traban mucho mejor y plenamente integradas en su
circulo de amistades y en sus respectivos ambientes
profesionales. También me dejaron un video en el que
se narraba la vida de un paciente ostomizado, sus pro-
blemas y c6mo habia conseguido superarlos. Era evi-
dente, sin embargo, que sélo yo tenfa en mi mano la
decision de atravesar las puertas del quiréfano y po-
nerme en manos de los cirujanos.

Realizadas todas las pruebas previas a cualquier
operacion, la tarde del 2 de julio de 1998 ingresé y me
operaron el dia 3 por la mafiana, La noche previa a la
operacién la pasé solo en mi habitacién por cierto, la
549, creo que nunca lo olvidaré, leyendo Los pilares
de la tierra, de Ken Follet, paseando y pensando en
tantas cosas que apenas puedo recordarlas. Si recuer-
do que estaba tranquilo, sorprendentemente tranqui-
lo, quizds porque la decision ya estaba tomada y nada
me iba a hacer volver atrds.

Estuve quince dias en el hospital. Algunos de ellos
fueron duros. Hubo una recaida tras la primera sema-
na que, en algin momento, hizo pensar a los médicos
en la posibilidad de tener que operar de nuevo porque
el estoma, parecia sufrir una necrosis que impedia el
riego sanguineo en la zona pero, afortunadamente,
todo acabé bien. El 16 de julio volvi a casa y comen-
z0, para mi, un verano distinto, que dio paso a un oto-
fio diferente y, en definitiva, a una nueva vida de la
que ahora disfruto.

El estoma necesita unos ciertos cuidados, es ver-
dad. Pero he olvidado las compresas, he olvidado el
tener que llevar siempre conmigo una ropa interior de
repuesto y ya no tengo que dormir por las noches con
el plato. Si, durante los tltimos catorce afios de mi
vida habia dormido con €l puesto porque por las no-
ches era cuando mds heces expulsaba y esa era la tini-
ca forma de poder descansar unas horas.

Después de la operacion todo eso acabd. Mi ileos-
tomia y la bolsa que llevo incorporada me dan una in-
dependencia que nunca hubiera sofiado y una tranqui-
lidad de la que intento disfrutar cada minuto. Y, por
supuesto, veo las cosas desde otra perspectiva, Antes
mis estudios y mi trabajo lo eran todo. Eran el refugio
que me permitia no pensar en mi problema y muchas
veces me servian de excusa cuando los amigos pro-
ponian salir al cine, al campo o a cenar por las noches.
Yo era para ellos «el empollén», que apenas pensaba
en otra cosa que no fueran los libros. Y tenfan razén,
aunque no siempre por el motivo que ellos imagina-
ban. Ahora sonrio cuando algunas veces voy a una
cena, al cine 0 a una boda y alguien me pregunta dén-
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de estdn los aseos porque, después de tantos afios, soy
yo quien da indicaciones y no quien las necesita. Pue-
do, por ejemplo, entrar a ver una pelicula sin pensar
en que, quizas, tendré que salirme a mitad de la pro-
yeccién, puedo pasear durante cuatro horas por las sa-
las de un museo y, a la salida, descubrir casi emocio-
nado que me voy sin saber donde estén los lavabos.

Hoy ya no es necesario que me esconda detras de
mis apuntes, o de mi trabajo. Casi todos los que me
rodean conocen mi historia, por supuesto resumida. Y
he descubierto que lo mejor es no ocultar lo que me
pasa porque nadie es perfecto y los demds me aceptan
igual que si no tuviera este «problema» que ahora ya
es mucho menor, Trato, cada dia, de recuperar el
tiempo perdido y, sin cometer excesos, procuro dis-
frutar de la vida al maximo, sabiendo, eso si, que la
prudencia y la moderacién me pueden permitir vivir
muchos afios para compensar los anteriores.

Dentro de unos dias he de ir a revision. Pero lo haré
con ilusion, con mucha mds seguridad en mi mismo y
con la enorme satisfaccion de haber sido capaz, en el
momento adecuado, de tomar una de las decisiones
mads importantes que puede adoptar cualquier persona:
la de cerrar las puertas de una parte de su vida para vi-
vir mejor los afios que le queden por delante.

A todos aquéllos que durante este tiempo han esta-
do a mi lado les debo eterna gratitud y espero poder
recompensar su paciencia. A Joaquin, que més que un
Catedrdtico y un jefe fue un amigo y un segundo pa-
dre, ya no podré nunca decirle lo itiles que fueron sus
consejos y, por encima de todo, lo importante que fue
que un dia me dijera: «si estds convencido de que es
la mejor solucién, adelante». También a €l la vida le
habfa dado golpes muy duros a lo largo de 43 intensos
anos. Muri6 a muchos kilémetros de mi habitacién en
los dias en los que yo renacia. Por desgracia, no pudo
ver los resultados de mi operacién porque su corazén
se habia hecho tan grande que le estallé en mil peda-
zos. A su memoria dedico estas lineas, que espero
puedan servir a otras personas necesitadas de com-
prension, afecto y animo, tres cosas que Joaquin sabia
ofrecer como pocos.»

M.M.V.
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DISCUSION

I a calidad de vida en pacientes quirtirgicos, igual que
ocurre en otros campos de la medicina, debe valorar
los siguientes puntos:

e Calidad de vida individual para el nifio en su futuro
e Calidad de vida de los padres y familiares

» Calidad de vida y comunidad. Aspectos culturales
e Calidad de vida y economia

Resulta esencial en la formacién del cirujano pedidtri-
co dedicar un espacio a su formacién en bioética y en
concreto a aprender a analizar las consecuencias de sus
actos en la calidad de vida de sus pacientes. Y si se ana-
lizan los programas de ensefianza de nuestra especiali-
dad, en la mayoria de ellos no existe explicitamente una
formacién en este campo.

En un trabajo realizado entre cirujanos pedidtricos en
EEUU y Canad4” la principal informacién y adquisicién
de conocimientos bioéticos durante la ensefianza de la
especialidad fue de tipo informal. La principal forma de
instruccion fue la directa observacion de pacientes cuyos
casos planteaban dilemas éticos. Tanto la calidad de vida
como la no-administracion o la retirada de medidas de
soporte vital, el consentimiento informado y aspectos
econdmicos, demostraron ser temas que en mayor o me-
nor grado habfan sido tratados, mientras que en otros t6-
picos bioéticos como la eutanasia, el tratamiento de la
investigacion clinica y la diversidad cultural, el grado de
conocimiento era muy bajo.

En las respuestas a este estudio el 97 % de los encues-
tados defendian la necesidad de estudios adicionales en
el campo de la bioética y de la calidad de vida en la ense-
fanza postgraduada; entre ellos, los que habian comple-
tado voluntariamente estudios avanzados en ética médi-
ca, (la mayorfa mujeres o miembros de los comités de
ética de los hospitales (p < 0.05)) eran quienes mds abo-
gaban por afadir unos estudios bioéticos estandarizados
en el curriculum de la ensefianza de la cirugfa pedidtrica.

Como nota curiosa, en esta misma encuesta el 86 %
de los cirujanos pedidtricos encuestados manifestaban
que se crefan competentes para manejar los problemas
éticos de la préctica clinica, pero en realidad ‘el 47 % de
los mismos daban respuestas incorrectas a las preguntas
realizadas o se mostraban inseguros en la respuesta de
las mismas. Las conclusiones de este trabajo eran que la
ensefianza de la bioética, y en especial el concepto de ca-
lidad de vida, debian ser incluidos de una forma estan-
darizada en la ensefianza de la cirugia pedidtrica.

Resulta indispensable hacer una profunda valoracion
individual en cada caso de la calidad de vida que supo-
nemos espera obtener en el futuro el nifio y su familia.

La medicina basada en la evidencia es uno de los and-
lisis que pueden ayudar mejor a conocer las consecuen-
cias de los actos que realizamos. La pregunta jes efecti-
va la intervencion quirtirgica que vamos a realizar?;qué

beneficios esperamos obtener para el paciente? ;qué be-
neficios obtendrd a corto y largo plazo? ;qué perjuicios
puede ocasionar? ;como afectarfa a su calidad de vida?
son cuestiones de cuya respuesta depende el que conoz-
camos exactamente el grado de utilidad.

La cirugia basada en las intuiciones, en el me parece,
creo que, o toda la vida lo hemos hecho asi, hace que al-
gunas de las decisiones y de los tratamientos actuales
puedan no estar basados en conocimientos exclusiva-
mente cientificos y esta es la premisa antes de plantear-
nos cualquier decision respecto a la calidad de vida.

Un estudio de la Universidad de Virginia* entre ciruja-
nos pedidtricos, demuestra actitudes diferentes segiin su
edad, sexo y religion a la hora de tomar decisiones asisten-
ciales ante dilemas €ticos. Las actitudes y opiniones varfan
incluso de las de sus colegas pediatras, y ello compromete
la percepcién de la enfermedad por parte de la familia.

En un estudio sobre los motivos de no resucitar a pa-
cientes quirdrgicos en una unidad de cuidados intensivos
neonatales de 2 hospitales uno americano el Columbus
Children, de Ohio, y otro holandés, el Sophia Children
de Rotterdamm, se pone de manifiesto que los criterios
fundamentales en el caso holandés han sido principal-
mente: prevision de una pobre calidad de vida, aplicar
un tratamiento agresivo quirirgico, mientras que en el
caso americano el principal criterio fue la inutilidad del
tratamiento para conseguir una supervivencia. Sin em-
bargo, los criterios son similares en ambos hospitales
cuando el motivo para la orden de no resucitar era con-
secuencia de complicaciones postoperatorias irreversi-
bles a corto o largo plazo. Un ejemplo caracteristico de
este segundo tipo corresponde al intestino corto que pue-
da quedar tras una ENC dado que el supuesto transplan-
te intestinal estd todavia en fase experimental *,

Entre ambos hospitales también es notable la diferen-
cia en la forma de tomar las decisiones, asi por ejemplo
en el hospital holandés la decision se toma tras una am-
plia discusién entre médicos y enfermeras seguidas de
una o varias discusiones con la familia, mientras que en
el hospital americano es el cirujano responsable el que
dialoga con uno o ambos padres antes de tomar la deci-
sién. En el hospital holandés la decisién de no reanimar
va seguida de una serie de medidas activas tales como la
retirada de los antibiéticos y la nutricién parenteral, la
suspension de la medicacion vasoactiva o incluso la reti-
rada de la ventilacién mecdnica, mientras que en el hos-
pital americano la orden no cambia el nivel de interven-
cién clinica excepto en que se decide no escalar mas en
el tratamiento. Asi, el periodo antes de la muerte en el
hospital holandés es de 4 dias y en el americano es de 7
dias. En el hospital holandés los padres estdn presentes
cuando el nifio fallece en un 73 % de los casos, lo que
ocurre en un 60 % en el caso del hospital americano.

En otro estudio realizado entre cirujanos pedidtricos
canadienses la variacion individual de las decisiones
quirtrgicas estaban claramente en relacién con la forma-
cién religiosa o no del cirujano y curiosamente con la
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edad. Los médicos mayores eran mds partidarios de no
tratar a nifios con anomalfas congénitas capaces de pro-
vocar una mala calidad de vida, que los mds jévenes.
Una de las sugerencias de los autores era que los ciruja-
nos mayores han tenido mas ocasion de vivir el drama
que para los nifios y las familias representan algunas de
estas malformaciones.

Los cirujanos pedidtricos preguntados sobre en qué
escala de valores situaban el punto de retirar o no aportar
soporte bésico al nifio, las tres primeras condiciones fue-
ron: ausencia de esperanza de vida, dolor y sufrimiento
para el nifio y futura calidad de vida, mientras que a otras
consideraciones se les dio una menor importancia, como
por ejemplo, necesidades de la familia e incapacidad
para cuidar al nifio, capacidad para que el nifio contribu-
ya a la sociedad, coste a la sociedad del cuidado conti-
nuado de soporte al nifio. La mayoria estaban de acuerdo
con la posicion con la Academia Americana de Pediatria
de 1983 «cualquier tipo de discriminacion contra un in-
dividuo con discapacidad o discapacidades cualquiera
que sea la naturaleza o severidad de la discapacidad, es
moral y legalmente indefendible».

Un aspecto muy importante estd relacionado con los
deseos de los padres respecto al nifio después de haber
sido informados, y la mayoria de los cirujanos estaban
de acuerdo en que en situaciones no urgentes preferirian
ayudar a tomar una decisién conjuntamente con los
padres, mds que a tratar de imponer una decision. Sin
embargo, ante un dilema quirtrgico, sobre todo si es ur-
gente, entre soporte agresivo o no, la mayoria de los
cirujanos es mds propicio a optar a favor de la preserva-
cion de la vida que en consideraciones sobre futuros su-
frimientos o a condiciones a largo plazo. No deja de ser
curioso que un cirujano respondiese «buenas preguntas
pero demasiados palos en las ruedas» °.

Al analizar las diferentes economias de los paises se
pone de manifiesto cémo las decisiones en cuanto a asis-
tencia y calidad de vida pueden cambiar. En Pakistan,
con una renta per cdpita en 1990 de 380 $ al afio, una
mortalidad infantil de 115 %e recién nacidos y para toda
la poblacién de Karachi (8 millones de hab.) y con una
tasa de nacimiento de 360 000 nac/afio, s6lo existen 8§ ca-
mas de nivel 3 de cuidados intensivos neonatales en una
institucion privada (Hospital Universitario de Aga
Kahn). En un articulo publicado * se hace mencién ex-
presa que «debido a la extendida pobreza y en ausencia
de salud piblica los médicos en las instituciones priva-
das como en la Universidad de Aga Khan se enfrentan
cada dfa con el problema de poner en la balanza de su pa-
pel como abogados de los pacientes individuales frente
al deseo de proporcionar salud al mayor nimero de
ninos», e incluyo que basados en la experiencia de los tl-
timos dos aflos se han visto obligados a limitar la admi-
si6n en la unidad de UCI neonatal a aquellos prematuros
que pesen mds de 1000 gr y analizan criticamente la ad-
mision aquellos neonatos con anomalias congénitas que
puedan interferir gravemente en su calidad de vida. ®
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En nuestro pais, y en el mundo desarrollado, la pre-
sion para contener los gastos en sanidad puede interferir
en las decisiones asistenciales y el cirujano pediétrico
deberia ser consciente de ello, para luchar por la preva-
lencia de los valores humanos y cientificos en las deci-
siones a tomar.

Uno de los puntos esenciales es la correcta informa-
cion, lo mas exhaustiva, sincera y comprensible posible
para discutir con los padres un planteamiento real y ajus-
tado de la situacion.

Nunca nos cansaremos de repetir que la mayoria de
los errores en el planteamiento de la cuestién provienen
de olvidar esta primera fase, la informativa, que ha de
ser perseguida hasta estar absolutamente seguros de que
los padres han comprendido en la medida de sus capaci-
dades, la situacion real. No debemos proporcionar en
este momento falsas expectativas ni en el terreno opues-
to exagerar los hechos. El conocimiento cientifico de la
situacion actual de aquella enfermedad y una previsién
razonable basada en la investigacion que en aquel mo-
mento se estd realizando del futuro de la misma debe ser
transmitida en ese primer momento.

En la dltima década se ha notado un incremento en la
informacién y planteamiento con las familias sobre las
decisiones de no resucitar a un nifio en caso de producir-
se su fallecimiento o de no incrementar o retirar el so-
porte vital necesario, lo que ha conllevado un mayor
consenso entre los médicos y las familias.

El cirujano pedidtrico forma parte normalmente de
los comités de diagnéstico prenatal y es uno de los espe-
cialistas con mayores conocimientos sobre la evolucién
de las malformaciones y la calidad de vida que cabe es-
perar en los nifios afectos de los mismos.

En los dltimos afios se han estado realizando esfuer-
zos para tratar a los fetos afectos de algunas anomalias
tales como HDC, malformaciones pulmonares, obstruc-
ciones urinarias y dltimamente espinas bifidas, en un in-
tento de mejorar la supervivencia y la ulterior calidad de
vida. Sin embargo, los resultados obtenidos no son toda-
via suficientes para juzgar la efectividad del método en
muchas de estas situaciones. Entre las decisiones posi-
bles la interrupcion del embarazo, el adelanto del parto o
incluso la cirugia intrauterina, comportan unos dilemas
€ticos que el cirujano pedidtrico debe estar habituado a
ayudar a resolver.




EqQuiro QuUIRURGICO

Finalmente exponemos algunas de las situaciones cli-
nicas en las cuales el cirujano pedidtrico se enfrenta mds
a menudo con decisiones asistenciales que implican una

el i ' r a0
proyeccion en la calidad de vida de los nifios: =",

Cirugfa en el sind. de Dowm con anomalias congé-
nitas.
Anomalfas congénitas en otras cromosomopatias.

° Intervenci6n quirtirgica y prematuros de muy bajo

peso al nacer.

Intervencién quirtirgica en nifios con encefalopatias
graves.

Atresia de eséfago, esofagoplastia y crecimiento y de-
sarrollo.

Agenesia anorrectal e incontinencia,
Mielomeningocele. Parilisis e incontinencia.

Calidad de vida y transplante pulmonar, renal, hepd-
tico.

Sind. del intestino corto.

Malformaciones urinarias diagnosticadas prenatal-
mente e insuficiencia renal.

Extrofia vesical e incontinencia urinaria.

HDC e hipoplasia pulmonar.

Siameses y calidad de vida.

Diagnéstico prenatal.

Cirugia en nifos con SIDA.

10.
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€ e ha manifestado que los hechos mas
& trascendentales en la vida

de una persona son el nacer, el morir,

el sufrir y enamorarse, por lo que todos
ellos representan de cambio entre el antes
y el después en la vida de aquella
persona. La especialidad médica del autor,
obstetra y ginecélogo, en cualquiera

de sus tres subespecialidades

basicas (medicina materno-fetal; medicina
de la reproduccion y ginecologia
oncolégica) interviene de manera intensa
en estos hechos fundamentales

de la vida del hombre y asi

nos lo explica.




EQuIPO DE OBSTETRICIA

n la actualidad al médico, no se le pide sélo que tra-

te de aliviar una enfermedad, se le exige que de-
vuelva a la persona enferma a una situacion de absoluta
normalidad, al menos idéntica a la que tenia con anterio-
ridad. La propia O.M.S., en su definicién de salud, pone
al maximo interés en el concepto de la calidad de vida.
No es suficiente, segtin las O.M.S., que una persona esté

fisicamente bien (salud fisica), en un ambiente social-- |

mente favorable (salud social o ambiental), sino que
ademds debe sentirse bien ella misma y consigo mismo
(salud individual), para que todo ello le permita aceptar
un futuro con sentido positivo.

Nos debemos preguntar: ;Cudnta més influencia ten-
drd en este sentirse bien, en esta calidad de vida; el esta-
do socio-econémico de esta persona, el ambiente perso-
nal, su cultura, religién, etc., que la propia actuacién
médica?, ;quién es capaz de crear pardmetros objetivos
del concepto calidad de vida?

DIAGNOSTICO PRENATAL

Existen dos corrientes de opinién ante el plante-
amiento de un diagnéstico prenatal. Por un lado los
que mantienen, el concepto de sacralidad de la vida hu-
mana, desde el mismo momento de la concepcién, que
llegan a justificar la no-realizacién del diagnéstico pre-
natal, al considerarlo como un planteamiento previo a la
interrupcion legal del embarazo. La segunda opinién
hace prevalecer la calidad de vida, ante todo, en donde
cualquier alteracion que menoscabe la capacidad de au-
tonomia y relacién de este individuo puede justificar su
eliminacion.

El equipo obstétrico, considera al feto como persona
y por consiguiente y al igual que todo paciente, con de-
recho a un diagnéstico de su estado de salud y a su trata-
miento si fuera necesario. Este planteamiento nos con-
duce a considerar, que en la decisién obstétrica no
podemos situarnos, en cuanto médicos, en ninguna de
las dos opciones anteriores, pero respetando toda forma
de pensamiento razonado y fundamentado. Debemos
dialogar, individualizar, buscar en cada caso la solucién
que se considere mds vilida éticamente, teniendo siem-
pre presente las dimensiones fundamentales de la perso-
na humana. Las posiciones personalistas y excluyentes,
no cumplen a nuestro entender, el principio bdsico de

El médico debe respetar
los limites que cada
paciente ponga segun
su apreciacion -

_-de la cahdad de v:da. i

l-eqmpo obstefncq-

onsidera al feto
omo persona
Yy por conslgurenfe
 con derecho a un

diagnéstico de su estado

necesano.

ayuda, de solidaridad ni incluso de fraternidad. Hay que
tener en cuenta que las decisiones médicas se toman por
profesionales de la medicina, es decir por personas que
se rigen por cédigos cientificos, morales y éticos y no
por influencias ideoldgicas.

En nuestras decisiones debe priorizarse siempre el
respeto a la dignidad de la persona humana, ya que en-
tendemos que éste es un objetivo comtin tanto de la €éti-
ca civil, como de la ética religiosa y por consiguiente
con un respeto estricto a la libertad individual. Nos ase-
soraremos y pediremos opinién a todos los profesionales
que puedan aportar informacién y experiencia, defen-
diendo y aceptando como es l6gico la diversidad de ra-
zonamientos cientificos e incluso éticos. Nunca acepta-
remos la descualificacion, ni la critica, ni la opinién
contraria que no este razonada.

Nuestro protocolo asistencial en la Unidad de Diag-
nostico Prenatal, incluye los siguientes apartados:

e Diagnéstico de sospecha. Comprobacién por otro pro-
fesional, buscando la seguridad del diagnéstico.

e Asesoramiento por todos aquellos profesionales que
nos puedan ampliar la informacién sobre posibilida-
des terapéuticas o porvenir de este feto.

¢ Informacién a la pareja, de una forma clara, cierta y
comprensible del diagnéstico y sus posibilidades de
tratamiento o de ayuda. Esta informacién se procura
sea dada por la misma persona que ha establecido la
primera relacién con la paciente y si fuera necesario
se considera la ayuda del médico que pueda aportar
mayor informacién y de un psic6logo si se cree nece-
sario. Se procura que no sean muchas las personas in-
formantes.

e Referencia del caso al Comité de Diagnostico Prena-
tal.

e Seguimiento de la paciente siempre por la misma per-
sona, en un consultorio especializado.

¢ Informacién puntual al Comité de Diagnéstico Prena-
tal, hasta el cierre de la historia clinica.

Slempre que fuera necesario, por decisién de cual-
quiera de las partes se convoca un Comité de Etica, con
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cardcter urgente, para resolver el problema que surgiese.
Este Comité se considera consultivo y por consiguiente
su decision no es vinculante.

Desde el punto de vista de un profesional de la Obste-
tricia o de un servicio de Obstetricia o Medicina Mater-
no-Fetal, no podemos establecer, ni defender un diag-
ndstico prenatal, sin un control estricto de su calidad, no
solo en su parte técnica o metodoldgica, sino también en
el aspecto informativo y de toma de decisiones, que es
sin duda mds transcendental en la resolucion del caso
que la metodologia empleada para llegar al diagndstico.
Hemos vivido muchas ocasiones en que se han utilizado
gran cantidad de recursos humanos y técnicos, para lle-
gar a un brillante, por dificil diagnéstico y luego la co-
municacion del mismo se ha realizado de una forma to-
talmente descuidada y sin la informacion debida, que ha
invalidado el trabajo anterior.

SUFRIMIENTO Y CALIDAD
DE VIDA EN LA ENFERMA
ONCOLOGICA

E n el fondo del debate de la eutanasia se encuentra la
cuestion del sufrimiento humano. ;Ha de evitarse a
toda costa o puede lograrse mucho y bueno mediante la
redencion por el sufrimiento? Sin duda es una opcién
personal y libre. En esta decisién de calidad de vida in-
fluirdn factores tan personales como la cultura, ideolo-
gia, religion y conveniencia de cada persona. Schopen-
hauer, decia que el hombre tiende a la felicidad negativa
que es la liberacién del sufrimiento.

¢ Quién puede o quién debe decidir los pa-
rametros objetivos de lo que significa cali-
dad de vida, para una persona que conoce
que esta cercana a la muerte, o sea que
esta perdiendo su propia vida?.

Se han intentado, principalmente en los dltimos afios,
realizar estudios objetivos para encontrar unos valores
vitales que sirvan para todo el mundo. La escala de Kar-
nowsky, el Quality of Well-Being Scale, el Life Satisfac-
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tion Index o incluso el indice de Barthel, ademds de
otros para enfermedades o minusvalias concretas. Todos
tienen unas limitaciones basadas en la propia esencia e
individualidad del ser humano.

El Dr. Abel indica que en todo andlisis de casos clini-
cos y toma de decisiones dificiles, debemos siempre se-
guir una metddica expresada de la siguiente forma:

¢ Historia clinica correcta,

¢ Competencia profesional de los discusores.

s Garantia de calidad asistencial.

* Valoracién de los problemas derivados de la calidad
de vida del paciente, desde la perspectiva familiar y
profesional.

® Respeto a los principios de la propia familia.

® Andlisis de los factores no clinicos pero relacionados
con el caso estudiado.

El paciente tiene derecho a rehusar un tratamiento o a
ser tratado totalmente, aceptando y exigiendo la realiza-
cién de intervenciones terapéuticas de riesgo y resultado
incierto. El médico debe respetar los limites que cada
paciente ponga segiin su apreciacion de la calidad de
vida, y debe respetarse hasta donde quiera llegar en la lu-
cha frente a la enfermedad. Nos preguntamos muchas
veces Jcomo reacciona una persona cuando no tiene
nada que perder excepto su vida? Viktor E. Frankl, psi-
quiatra y neurélogo contemporineo, afirma que la mez-
cla de emociones y apatia que se agolpan en su mente es
impresionante. Lo primero que acude en su auxilio es
una curiosidad fria y despejada, por su propio destino y
a continuacion y con toda rapidez se miden las estrate-
gias para salvar lo que queda de vida con decoro y cali-
dad, aunque las posibilidades de sobrevivir sean mini-
mas.

El enfermo teme que cuando renuncia a ser tratado
sufra un abandono terapéutico por parte del médico, hay
que asegurarle que todo el personal sanitario estard ayu-
ddndole hasta el final, con el mismo interés como si de
ello dependiera su curacion. El miedo al sufrimiento,
principalmente al dolor, provoca en nuestras pacientes
una profunda angustia. Hay que comunicar que hoy es
posible el control del dolor oncolégico con diversas me-
didas, pudiéndose llegar hasta el adormecimiento o pér-
dida de la conciencia sensitiva de una forma progresiva,
protocolizada ya aceptada como un tratamiento correcto
en la praxis habitual de estos pacientes.

La eutanasia pasiva nada tiene que ver con la eutana-
sia activa que ciertas asociaciones solicitan en nombre de
la dignidad humana, danada por la enfermedad incurable,
por las posibles incapacidades que puedan ser resultado
de la misma, por el sufrimiento, por el dolor, etc. Esta op-
cion es claramente rehusada por nosotros, el médico debe
intentar curar siempre, si no lo consigue al menos debe
intentar aliviar y siempre ayudar, nunca debe eliminar.
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CONCLUSIONES

El concepto de calidad de vida tiene diversos significados que no pueden reducirse
» al marco estrictamente biomédico y socioeconémico. En la aproximacion
al mismo deberfan evitarse los reducciones y polarizaciones soslayando las falacias
absolutizadoras que lo equiparan al progreso tecnolégico y organizativo, o identificarlo
con la tutela de la libertad sin tener en cuenta el modo de desarrollar esta libertad.

La aproximacioén antropoldgica al concepto de calidad de vida ha de considerar el
caracter pluridimensional de la vida humana, su cardcter relacional, corporal, biogréfico,
axioldgico y metafisico. En dltima instancia la pregunta sobre la calidad de vida
responde a la pregunta del modo cémo la persona da sentido o puede dar sentido a su vida.

El concepto alternativo de calidad de existencia tiene un sentido mucho mas amplio que
el de calidad de vida e integra los aspectos afectivo, biografico y metafisico del ser humano.

Cada ser humano tiene su circunstancia y para comprenderle hay que colocarse o
« situarse en su circunstancia: El yo soy yo y mi circunstancia (Ortega y Gasset)
ha de comprenderse con la segunda parte del enunciado: «Si no la salvo a ella,
no me salvo yo».
El marco conceptual apropiado para las decisiones éticas en la clinica ha de tener en
cuenta y respetar el sentido que la persona enferma otorga a su existencia: sus valores
personales y subjetivos.

Parece que, junto a los factores fisicos que condicionan nuestro estado de salud,
» deben existir otros factores que determinan el grado de apropiacién

de esa salud, la vivencia interior que cada uno hace de la misma y que, en tltima
instancia, resultan determinantes a la hora de valorar nuestra calidad de vida.

Aglutinando, reuniendo y jerarquizando los valores de la persona, se sitda el sentido
de la vida, el horizonte utdpico en el que la misma se interpreta. El sentido de la vida
es el pentagrama que carga de un determinado sonido cada uno de los momentos
y situaciones de nuestra vida.

El sentido de la vida es una construccién fundamentalmente perteneciente al mundo
espiritual de la persona, eso si contando, o mejor, asumiendo las otras dimensiones
de la misma.

Una medicina que olvida los aspectos espirituales del ser humano es una medicina
deshumanizada si no inhumana. El cuidado de los aspectos espirituales del enfermo
no es un peaje ni un homenaje a Dios; es la condicién «sine qua non» para restablecer
al hombre a las raices mds profundas de su identidad humana.

Apoyado en su condicién de indice estadistico (descriptivo y evaluativo) de orden
« econdmico y social, el término calidad de vida (Gracia) tiene un cardcter
(también) €tico, normativo y prescriptivo que permite diferenciar 1o bueno de lo malo,
lo que se debe hacer de lo que no se debe hacer.

Necesidad de la racionalidad ética para elevar los datos de validacion (nivel objetivista
—medicina basada en la evidencia) a una fundamentacion ética intersubjetiva en donde
el didlogo, la bisqueda de consenso ente los implicados, y la ponderacion entre
los principios y las consecuencias permitan justificar las decisiones o las excepciones
a los principios de los casos concretos.

La calidad de vida en el contexto del juicio moral para la toma de decisiones se
« estructura en tres niveles de interpretacion: nivel privado que corresponde
a la valoracioén subjetiva que cada cual realiza sobre su propia vida segtin el principio
de autonomia; la libertad para poder definir lo que considera beneficioso para si.

La relacion clinica con el médico y sanitarios interpreta la calidad de vida como
el beneficio obtenido en el proyecto de vida del paciente. Toma de decisiones
que corresponderia al propio paciente mientras que las indicaciones clinicas han
de perseguir la mayor validacién posible (ética del mdximo)

A nivel piiblico hay que establecer los contenidos minimos que una sociedad considera
deberia tener la vida humana para poder considerarla como digna. La propia sociedad
podria exigir que todos sus miembros tuviesen estos minimos y establecer los 6rganos
adecuados para ejercer su gestién y cumplimiento en cada caso.
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Para establecer estos minimos hay que partir de la premisa axiométrica
o de los recursos que cualquier gobierno destina a sanidad son limitados dentro
de unos recursos legales también limitados, lo que obliga a una priorizacién
de servicios o racionamiento de los recursos.

La necesidad del racionamiento de los recursos sanitarios ha de ser demostrable.
Dificultades en Espafa: no existe un grupo politico que en aras de un supuesto bien comtin
futuro y de garantizar el sistema para el dia de maifana quiera implantar una reforma
del sistema sanitario al precio de perder unas elecciones.

La calidad de vida a nivel de las excepciones. La calidad de vida privada

» 0 de médximos y la piblica o de minimos se expresa en forma de principios o normas
que pretenden ser universales. La calidad de vida entendida como una excepcién
de lo que son, en principio normas o prescripciones generalizables, no pueden considerarse
un bien, sino un mal menos que exige la necesaria justificacion.

No podemos vivir en paz si olvidamos que a nuestro alrededor hay personas que sufren

penuria econdmica, pobreza cultural, tendencia a la autoreproduccion de modelos
con graves conflictos familiares. La vulnerabilidad y el estado de indefensién
como caracterfstica especialmente «los sin papeles».

En la resolucion de los conflictos de valores a nivel micro o macrosocial

« en una sociedad éticamente plural cabe la posibilidad de considerar como valida
la propuesta de una ética civil. Esta propuesta ética es aceptar el pluralismo ético
de la sociedad actual. Asi, esta propuesta ética, se presenta como una ética que no pretende
ser totalitaria ni quiere imponerse por medios que no sean pacificos. Busca,
con la participacién de todos, una moral minima para preservar unos valores que supone
ya compartidos para toda la humanidad.

Ademds, propone un proceso para ir ampliando estos minimos éticos, no se opone

a las éticas de felicidad o de mdximos. Los hombres y las mujeres pueden
continuar viviendo con sus éticas de maximos, siempre y cuando no atenten contra
estos minimos, da respuesta a una preocupacion de toda la humanidad para
buscar respuestas a problemas comunes.

Una propuesta como €sta es importante en el momento que la humanidad empieza
» a tomar conciencia de que muchos de los problemas que se presentan
s6lo pueden tener solucién mediante respuestas en el dmbito mundial. Como, por ejemplo,
el problema ecoldgico, el problema de la escasez de recursos y de su distribucion;
realiza una fuerte critica al consenso entendido como un puro acuerdo
estratégico, en el que las mayorias siempre se imponen. Representa profundizar en
un espiritu verdaderamente democritico, entendido como la participacion
de todas las personas en las decisiones que los afectan. Fomenta la democracia, entendida
como un participacion de todos en las cosas comunes y puiblicas; invita a todos
los implicados en una cuestion a entrar en este proceso de didlogo. No hace exclusiones
de personas, ya que todas las afectadas deben entrar en este didlogo.
El didlogo serd deficiente mientras no participen todos los implicados. Por tanto, la Etica
Civil pide que se posibilite que todos los afectados puedan participar en condiciones
de igualdad. Esta condicion exigida, posibilita que se puedan intervenir en defensa
de los oprimidos y de los débiles, a fin de hacer posible las condiciones
de igualdad; destaca la importancia de los contenidos alcanzados mediante el consenso,
como minimos necesarios para la convivencia humana.

1 Creo importante recordar la siguiente conclusion de las jornadas precedentes:

o silarazon de ser de la ética es la humanizacion de las conductas, la bisqueda de
una mayor humanizacion es el objetivo referencial de la ética cristiana y de las
diferentes éticas civiles (no hay una sola ética civil). Es imprescindible en un estado
democrdtico defender la libertad de los ciudadanos de ser servidos por diferentes
planteamientos éticos orientados a la defensa de la persona en su dignidad. En este empefio
es necesaria la colaboracion y no la mutua descalificacion de las éticas civiles y las éticas
cristianas. Ninguna de ellas tienen porqué coincidir con la normativa juridica positiva.
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Centrales de Esterilizacion

Lamparas y Mesas de
Quiréfanos

Sistema Centralizado de
Distribucion Comidas

® o o ’
Lo cotidiano en un Hospital
es vital para muchas personas

Sabado 3.30 de la madrugada.
Una mujer en avanzado

estado de gestacién es
ingresada urgentemente.

El parto es inminente.

Con prontitud, es trasladada

a la sala de dilatacion donde

se la prepara convenientemente
para su ingreso en el quiréfano.
Domingo 8.30 de la mafana.
Puntualmente, la paciente

toma un apetitoso desayuno.
Se siente feliz: todo ha
transcurrido como ella
deseaba.

Detris de esta satisfaccion,
toda una cotidiana y
compleja organizacién ha
funcionado de forma
perfecta:

* Méxima higiene y asepsia
en todo el proceso.

* Maxima seguridad y
comodidad en el quirdfano.
* Maxima calidad en el
servicio de distribucién de
comidas.

Matachana, lider en el sector.
lleva muchos anos
contribuyendo con sus
equipos a que la dificil labor
de todos los profesionales
de un Hospital sea mas
eficaz y segura. En
Matachana trabajamos
pensando en usted y en sus
pacientes. Sabemos que un
optimo funcionamiento se
basa en disponer del mejor
equipo -tanto humano
como técnico- que le
garantice una ejecucion
perfecta de toda la
planificacion diaria de su
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Centro Hospitalario.
Matachana aporta
soluciones concretas en cada |
caso con la alta tecnologia
de vanguardia que
caracteriza a todos sus
productos:

* Centrales de esterilizacién
(la mas amplia gama en
esterilizadores).

* Equipamientos para
quiréfanos (lamparas y
mesas de quirdfanos con la
técnica mas avanzada).

* Sistema Centralizado de
Distribuciéon de comidas
equipos racionales en todo
el proceso).

Matachana sabe, como usted,
que lo cotidiano en

un Hospital es vital para
muchas personas. b
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