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“No todo cuanto se puede se debe...”

Cada vez resulta mas clara la necesidad de incor-
porar la reflexion ética en el desarrollo del ambito
de la salud. Tanto en sus aspectos propiamente
asistenciales, como en los preventivos, rehabilita-
dores y de la investigacion. Cada vez percibimos
con mayor rotundidad el ya famoso axioma tantas
veces afirmado desde la bioética: “no todo lo que
tecnicamente se puede, éticamente se debe”.

Disponemos de muchas posibilidades. El futuro
augura muchas mas. El hombre cada vez se siente
mas duefio de ciencia y técnica para llegar a
lugares hasta hace bien poco insospechados.
Concretamente el nacer y el morir, algo tan natu-
ralmente enraizado en nuestra condicion de seres
humanos, cada vez se encuentra mas mediatizado
por la intervencion del hombre. Las nuevas
técnicas de reproduccion, el espectacular
desarrollo de la genética, las técnicas de reani-
macion tienen mucho que ver en este nuevo marco.

Pero lo cierto es que el hombre sigue naciendo y
muriendo. Y no siempre ambas situaciones son
vividas en contexto humanizado. La tecnica,
llamada a ser la primera aliada del hombre, no
pocas veces puede revolverse contra él cuando no
es utilizada en un contexto de reflexion axiologica
en funcion de la centralidad, siempre y en todo
momento, en funcion de la centralidad del ser
humano.

El presente numero de LABOR HOSPITALARIA
recoge un buen elenco de articulos que, de una
u otra forma, nos invita a llevar a cabo esta
reflexion. Desde las posibilidades que nos abre
la genética -como gran paradigma actual del
desarrollo cientifico y técnico- tal y como nos
presenta el Prof. Abrisqueta. Pero también desde
situaciones en donde es necesario limitar el
esfuerzo terapéutico en determinadas situaciones
-Dr. Jacinto Batiz-, especialmente la reflexion
ctica sobre el estado vegetativo permanente -

segunda parte de la tesis de Rafael Vidaurreta;
o, finalmente, en el que cabe asimismo reflexionar
en las posibilidades inéditas a desarrollar en la
atencion, cuidado y formacion de las persona
con discapacidad —Conclusiones de las Jornadas-.

Reflexién que no puede circunscribirse exclusiva-
mente a la individualidad de las personas.
Por supuesto que ha de hacerlo, pero abriendose
al debate social. Toda sociedad debe plantearse
queé tipo de salud quiere ofrecer a sus ciudadanos,
en qué contexto quiere ofrecerla. La salud, que
es un bien individual, es también un bien publico.
Y en una sociedad democratica toda institucion,
y mas las que se dedican preferentemente a la
atencion de la salud, han de posicionarse desde
una identidad propia que, sin ser excluyente,
sea clarificadora. A ello nos invita la lectura del
articulo del Prof. Esquirol.
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Dilemas éticos de la
tecnologia genética actual.

> Dr. José Antonio Abrisqueta Zarrabe
Departamento de Fisiopatologia y Genética Molecular Humana.
Centro de Investigaciones Bioldgicas. C.S.I.C. Madrid.



Dr. José Antonio Abrisqueta Zarrabe.

La Genética, una disciplina biomédica en creciente
desarrollo, dispone en la actualidad de técnicas
y métodos de estudio que permiten analizar la
vida humana desde sus inicios y controlar su
posterior desarrollo, lo cual suscita no pocos
debates sobre los aspectos éticos de estos nuevos
procedimientos. (Abrisqueta, 2005b). Con la actual
tecnologia genética se pretende, por una parte,
reconocer las caracteristicas biolégicas del ser
humano desde su concepcién, con objeto de valorar
su constitucion genetica (diagnéstico preimplan-
tacional) y segiin ella seleccionar los embriones
“aptos” e impedir su desarrollo posterior en otros
casos, generando abortos.

Se intenta también mejorar la situacién de los
neonatos que presenten determinadas taras
gencticas mediante la terapia génica, cuando no
evitar su desarrollo (eutanasia infantil). Se trata
a su vez de controlar la aparicién de nuevos casos
con anomalias congénitas utilizando el oportuno
asesoramiento genético de tipo prospectivo.
En ocasiones, se pretende manipular y actuar
sobre el mismo proceso de la fecundacién, con
técnicas novedosas y arriesgadas, como sucede
con la clonacién por transferencia nuclear.
A su vez, los recientes descubrimientos sobre las
celulas madre, embrionarias o de tejidos adultos,
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cuya importancia potencial, tanto desde el puny
de vista de la investigacion basica, como clinig
es innegable, abren nuevas perspectivas en relacigy
a la denominada medicina regenerativa.

Por ultimo, la nueva Ley de Reproduccig
Asistida aprobada y la Ley de Investigacion ¢
Biomedicina, actualmente en tramite patrlamentarig,
abren nuevos retos éticos a la tecnologia genética,
Ciertamente, los conocimientos de la ciencis
genética estan avanzando de tal modo, que pudier
pensarse que “la vida humana esta en nuestrs
manos” (Abrisqueta, 2003). Sin embargo, desde
una vertiente bioctica hemos de reconocer que
no todo lo técnicamente posible es éticament
aceptable (Abrisqueta, 2002a).

La Genética es la ciencia de la herencia biologica,
que se ocupa de la transmisién hereditaria y dela
variabilidad de las semejanzas y diferencias entre
los individuos. “La ciencia, dice Jean Daussel,
Premio Nobel de Medicina 1980, debe ser ética,
debe estar al servicio del hombre”. Se impong,
en consecuencia, el estudio sistematico de la
conducta humana en el campo de las ciencias
de la vida y del cuidado de la salud, en cuanto
que esta conducta sea examinada a la luz de los
valores y principios morales (Bioética). “La ciencia
y la técnica son siempre bienvenidas cuando
se ponen realmente al servicio de la vida” (Comité
Ejecutivo de la CEE, 2004).

1. Fecundacion humana.

El inicio de una vida humana implica el encuentro
de dos células especializadas llamadas gametos,
una de origen materno (évulo), otra de origen
paterno (espermatozoide). Cada una de ellas
ha sido oportunamente preparada a través de
un largo proceso (meiosis), que conduce como
hecho mas relevante a la reduccién sistematica
del nimero de cromosomas de 46 a 23. En el huevo
humano fecundado se aprecia en su interior los
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prontcleos masculino y femenino antes de su fusion
posterior. La fecundacion es un proceso lento, que
Jura varias horas. En cuanto a la activacion del
genoma embrionario, los genes del embrion
humano comienzan a expresarse por primera vez
1 nivel de 4-8 blastomeros (Braude y col, 1988).

Antes, se crefa que la fecundacion era cosa
del varén, que depositaba el espermatozoide
en el cuerpo de la mujer, de manera que ésta era
solamente un elemento pasivo, un mero receptaculo
del liquido seminal. Recordemos la famosa figura
del “homunculus” u hombrecillo de Hartsoeker
(1694) representando al espermatozoide. De ahi
probablemente la tradicional valoracién del varén
como superior a la mujer.

En fecha relativamente reciente, en 1875, preci-
samente en estudios realizados por Oscar Hertwig
sobre el proceso de la fecundacion en el erizo
de mar, se comprobé que la fecundacion era resultado
de la fusion de dos nucleos de células sexuales
diferenciadas (Nordenskiold, 1949). Se ha visto,
en definitiva, que la aportaciéon de la mujer
en la fecundacién es activa y es mayor incluso
que la del varén, porque la mujer aporta el 6vulo
completo, nticleo y citoplasma, y el varon
solamente el nicleo del espermatozoide.

Continuando con esta consideraciéon sobre
¢l papel relevante de la mujer en estos procesos,
conviene recordar que en las primeras aplicaciones
de las técnicas de fecundacién “in vitro”, el
resultado fue que nacieron precisamente nifias: Louise
Brown (1978) en el Reino Unido, Amandine (1982)
en Francia y Victoria Ana (1984) en Espana.
En efecto, la mujer suele estar mejor dotada que
el varén para afrontar estas situaciones biologicas
adversas o complicadas.

La fecundidad del hombre se estima en alrededor
del 25%, dado que un 75% de todas las fecunda-
ciones terminan espontaneamente en el ttero.
Al menos, el 25% de las concepciones se pierden
antes de la implantacion. Mas del 30% en el
periodo temprano de la postimplantacion, antes
de que el embarazo sea clinicamente reconocible.
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Al menos, un 15% se abortan espontaneamente
entre las 6* y 28* semanas de embarazo, y el 1%
son mortinatos en estadios mas tardios de la
gestacion. (Abrisqueta, 2004).

Conviene recordar también que hay diferentes
causas y circunstancias que impiden un desarrollo
embrionario y fetal normales. Ademas de los
factores especificamente genéticos, existen causas
ambientales o situaciones esporadico-idiopaticas.
Las causas genéticas pueden ser monogénicas
o mendelianas, motivadas por la mutacion de
un gen. Hoy se conocen mas de 16.000 fenotipos
mendelianos, aunque no significa que sean
todos patologicos. Entre éstos cabe citar la
polidactilia, la fibrosis quistica o la distrofia
muscular tipo Duchenne.

Esas causas pueden ser también poligénicas
o multifactoriales, en las que estan involucrados
varios genes que interactiian con el ambiente
y que originan anomalias como la anencefalia
o el labio leporino. Finalmente, estan las altera-
ciones cromosomicas, entre las que se encuentra
el sindrome de Down, que presenta la trisomia
del cromosoma 21.

Las causas ambientales son muy diversas:
infecciosas (virus, bacterias, parasitos), fisicas
(radiaciones, traumas, calor), quimicas (alcohol,
drogas, medicacion) como es el caso de la embrio-
fetopatia alcoholica, y materno-metabolicas como
sucede con la fenilcetonuria de madres gestantes.
Finalmente, entre los casos esporadico-idiopaticos
que pueden surgir, presentando malformaciones
congénitas, se encuentra, por ejemplo, la sireno-
melia, una especie de “sirénido”, causado por
un déficit grave del eje caudal (Abrisqueta, 2004).

Otra situaciéon que causa el final traumatico
del proceso embrionario es la del aborto espontaneo,
el cual implica la culminacién de un desarrollo
intrauterino anormal. En definicion de la
OMS (1984) “el aborto es cualquier interrupcion
del embarazo antes de 28 semanas de gestacion
con feto muerto”. En nuestra experiencia, el 60%
de los abortos espontaneos de menos de tres meses



de gestacion presentan anomalias cromosémicas.
Con el proposito de evitar factores ambientales
adversos que pueden ocasionar anomalias en los

de una posible anomalia fetal, como son el estudip
de marcadores bioquimicos en suero mater
o el analisis de celulas fetales en la circulacig
neonatos, es importante tambicn prestar especial ~ materna que constituye uno de los principales
atencion al embarazo y al parto. retos de la medicina fetal actual (Abrisqueta, 2005aj,
Como figuraba en el texto de los carteles

del Plan Nacional de Prevencién de la Subnor-

malidad (1978), en el que tuve la oportunidad
de colaborar como Secretario Nacional del Grupo
Metabolico-Genético, “si esperas un bijo... cuidate
y cutdalo. Ayidale a nacer mejor”. Asi se logré
un descenso radical de la mortalidad perinatal
causada por problemas obstétrico-ginecolégicos,
de un 33 por mil que existia hace 25 afios en
alguna regiéon espafiola, como Galicia, a una
mortalidad perinatal de 7-8 por mil como es en
la actualidad.

2. Diagnéstico prenatal.

El diagnéstico prenatal tiene como finalidad
conocer las caracteristicas genéticas del feto y
poner asi a disposicion de la pareja la informacién
necesaria para que ésta pueda decidir si desea
o no llevar a cabo una interrupciéon voluntaria
del embarazo (IVE). Frecuentemente, sirve para
tranquilizar a la madre ante la angustia de poder
engendrar un hijo malformado, aunque también
en algunos casos para provocar el aborto.

Existen diferentes técnicas para llevar a cabo
ese diagnostico prenatal ecoguiado: la biopsia
de corion a las 9-12 semanas de gestacién y puede
ser transcervical o transabdominal, la amniocentesis
hacia la semana 13-14 de embarazo y la funiculo-
centesis de sangre del cordon umbilical a las 18-19
semanas. Los riesgos de abortar por la propia
técnica son minimos, haciendo el diagnéstico
en las debidas condiciones y por personal experto.

Existen otros métodos de estudio no invasivos

que permiten reconocer también los riesgos

[
10 ﬂi‘a\ | n° 281

3. Diagnéstico preimplantacional

o blastocentesis.

Es una alternativa al diagnéstico prenatal par
aquellas parejas portadoras de enfermedades
genéticas graves. Se basa en el analisis genético
de una o varias células embrionarias (blastémeros|
obtenidas mediante técnicas de manipulacion
de embriones de 6-8 células, previamente a la
transferencia o implantacién en el ttero.

As se seleccionan aquellos embriones “aptos” para
la transferencia. ;Una puerta abierta a la eugenesia’

En efecto, mediante técnicas de micromanipu-
lacién se realiza una biopsia de 1 6 2 células
en embriones en estadios de 6-8 células conseguidos
por fecundacion “in vitro” (FIV), y realizando
una hibridacién “in situ” fluorescente (FISH)
con sondas especificas de ADN no isotépicas
marcadas con fluorocromos, se determina,
por ejemplo, si el embrién es XX o XY, es decir,
hembra o varén y puede elegirse el sexo.

Mediante la utilizacién de otras sondas marcadas
o bien a través de otras técnicas, como la reaccién
en cadena de la polimerasa (PCR), es posible
detectar otras enfermedades génicas segtin sea la
patologia especifica de las parejas afectadas.

Esto nos conduce a la seleccién de embriones,
con los dilemas éticos que ello plantea, que
fue ya pedida por el PSOE en el Parlamento
(Diario Medico, 24-02-05) y que ahora figura
en la nueva Ley de Reproduccién Asistida
aprobada (11-05-06).
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En relacion a los embriones, conviene sefialar
una nueva nomenclatura embriologica, acunada
en el Reino Unido, que algunos consideran
arbitraria y una estratagema juridica, y que
ha sido recogida también por nuestra legislacion
(Ley 35/1988 y Ley 42/1988). Se ha diferenciado
¢l termino pre-embrion del de embrion propia-

mente dicho.

El término pre-embrién (embrion preimplanta-
cional) viene a significar el periodo que va desde
la constitucion del cigoto hasta la culminacion
de la implantacién en la mucosa uterina, hacia
¢l dia 14 de la fecundacion del ovulo.

El término embrion (embrion postimplantacional)
se reserva para la fase que se desarrolla a partir
de la implantacion estable, que comienza el dia 14
y culmina unas 8-10 semanas mas tarde, aproxi-
madamente al tercer mes, en el que comienza el
periodo fetal. “Los pre-embriones
-comenta la Dra. Isabel Coma, cardi6loga de la
Clinica Universitaria de Navarra (2004)- son el
ovulo y el espermatozoide”.

UNicos

4, Medicina genémica

o predictiva.

La medicina genomica, medicina del siglo XXI,
ofrece grandes esperanzas, desencadena también
inquictudes y plantea nuevos dilemas eticos.
Puede precipitar cambios psicologicos gravosos
y abrir la puerta a la “discriminacion”, por ejemplo,
en la seleccion de empleados y entre los usuarios
de seguros (Abrisqueta, 1999). Los tests geneticos
pueden crear nuevas categorias sociales, una especie
de proletariado genético, excluidas de distintos
derechos y prestaciones, siendo la discapacidad
la primera victima.

La discriminacion puede tener también en
la fase perinatal unos ribetes de eugenesia con

Dilemas éticos de la
tecnologia genética actual

tintes de eutanasia perinatal. Nacer y vivir
¢quién decide?. Nuestro primer derecho -decia
una joven con sindrome de Down- es el de nacer.
La vida humana se esta convirtiendo en materia
de transaccion. En este sentido, las opiniones
de algunos cientificos resultan estremecedoras.

- “Ningtin nifio recién nacido -decia Francis Crick
Premio Noébel de Fisiologia y Medicina 1962-
deberia ser reconocido como humano antes de
baber pasado un cierto nitmero de tests referidos a
su dotacion genética (...) si no supera estos tests,
pierde su derecho a la vida” (Thuillier, 1992).

Se plantea en estas condiciones el derecho
a no nacer. :Qué grado de perfeccion hemos
de exigir a un hijo engendrado para darle el salvo-
conducto que le permita nacer?. Ante el nacimiento
de un niflo discapacitado ¢se puede considerar
que la misma vida pueda constituir un perjuicio
que dé derecho a indemnizacién? A este proposito
merece la pena comentar lo que se ha denominado
“doctrina Peruche “o el derecho a no nacer.

En 1982, la francesa Josefine Perruche, en estado
de gestacién, ante una infeccién de rubéola de
su hija mayor, pidi6 un diagnéstico advirtiendo
que en caso de que ella estuviera contagiada,
abortaria.

El médico y el laboratorio que realizaron
las pruebas concluyeron, erroneamente, que
Josefte no padecia rubéola. Asi, prosiguio el
embarazo y alumbré a Nicolas, que naci6 con

Severos trastornos.

Diez afios después, los padres de Nicolas
demandaron ante un Tribunal francés a los res-
ponsables del error médico y obtuvieron una
indemnizacion. La indemnizacion tiene como fin
suplir todas las consecuencias de la minusvalia
durante toda la vida del nifio (Ruoti, M. 2003).

A este respecto, no existe en Espafia un criterio
jurisprudencial uniforme acerca de si se acepta
la doctrina Perruche, el derecho a no nacer,
elaborada por el Tribunal Supremo frances.

11



El tema de los “bebé disenio” o de la seleccion
de embriones, de plena vigencia en la actualidad,
suscita no pocas inquietudes.

Mediante fecundacién “in vitro™ y el diagnostico
preimplantacional, se trataria de seleccionar
embriones, rechazando los “no aptos”, hasta
lograr un hijo sano o compatible para el trata-
miento de un hermano enfermo, como ha sucedido
en casos descritos de anemia de Fanconi o de
talasemia.

La nueva Ley de Reproduccion Asistida, apro-
bada en el Parlamento, autoriza las técnicas
para curar a un hermano (MSC.Nota de prensa.
08-02-05). Cabe preguntar desde una vertiente
ética ¢Se puede concebir un hijo con el propésito
de curar a un hermano? (Gafo, 2000).

El problema mas sensible es el del “status”
juridico del embrién en sus primeras semanas
(Abrisqueta, 1992). Es claro que en estos casos
se realizan una serie de manipulaciones incom-
patibles con el respeto a la incipiente realidad
embrionaria, que la Iglesia Catélica exige
sea tratada como si fuere un ser personal
(Donum Vitae, 1987), si bien en nuestro ordena-

miento juridico persona sélo es el nacido (art. 39
del Codigo Civil).

De lo que no cabe duda, sin embargo, es que
se trata de una vida humana. “El embrién humano
merece el respeto debido a la persona humana.
No es una cosa ni un mero agregado de células
vivas, sino el primer estadio de la existencia de un
ser humano” (Comité Ejecutivo de la CEE, 2004).

Mediante el diagnostico genético preimplanta-
cional selectivo ya se ha practicado en Espafia
la seleccion de embriones para evitar, por ejemplo,
la hemofilia (Universidad Auténoma de Barcelona,
el afio 2000), la Corea de Huntington (Fundacién
Jiménez Diaz de Madrid, en el afio 2004), la trans-
locacion cromosémica 1/11 paterna (Clinica
Tambre de Madrid) y la ceguera hereditaria
retinosquisis ligada al X (Instituto Bernabeu
de Alicante), entre otras patologfas.

lﬁOR
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La Ley sobre técnicas de Reproduccigy
Asistida, en vigor desde 1988 (Ley 35 /1988),
permite la seleccion con fines terapéuticy
al establecer que “estas técnicas podran utilizars
también en la prevencion y tratamiento g,
enfermedades de origen genético vy hereditarip®
(Becerro, M. 2002). En estos momentos, ya s
pueden diagnosticar hasta 50 enfermedades
hereditarias en los embriones, aunque es dific
dar una cifra precisa.

No cabe duda de que con el diagnostico
genetico preimplantacional se podrad cortar
de raiz la transmision de enfermedades familiares,
evitar el nacimiento de nifios con anomalias
y se intentara conseguir el embrion “perfecto’,
tres fines loables que despiertan recelos éticos.

Asi, César Nombela, catedratico de Microbiologia
de la Facultad de Farmacia de la Universidad
Complutense de Madrid , considera que la seleccién
de embriones para eliminar polimorfismos genéticos
abriria la puerta a la eugenesia (Diario Medico,
03-11-04). Con la nueva Ley de Reproduccion
Asistida que se avecina se generalizara la investiga-
cion con embriones, se agilizara la utilizacion
de nuevas tecnicas y Espafia se convertira, como
ha comentado la prensa, en el nuevo paraiso del
“turismo genetico”.

Como final de este proceso por eliminar
anomalias, en el caso del nacimiento de nifios
discapacitados o malformados, se ha llegado
a la “eutanasia infantil”. Holanda fue el primer
pais del mundo que legalizé la eutanasia
(1 de abril de 2002). El Hospital Universitario
de Groningen, en el norte de Holanda, ha estable-
cido recientemente un “protocolo” de actuacion
por la eutanasia infantil de acuerdo con las
autoridades judiciales (2 de septiembre de 2004).
Siete centros hospitalarios mas de Holanda
han pedido un nuevo marco juridico para
aplicar la eutanasia a recién nacidos con enferme-
dades graves.

Con ello se pretende, por ejemplo, mediante
una inyeccion letal, aplicar la eutanasia, a peticion
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de los padres, a nifios hasta los 12 afos de
odad afectados de enfermedades incurables,
con malformaciones graves (discapacidades
congenitas, anencefalia, casos extremos de espina
bifida,etc.). Se trataria de liberar del dolor a nifios
gravemente enfermos, sometiéndoles a la eutanasia

(Sterling, T. 2004).

5. Terapia génica.

En la nueva frontera de la medicina, la de
las enfermedades genéticas, la terapia genica cons-
fituye un capitulo importante, ya que mediante
la introduccién de genes seleccionados en las
células de un paciente puede sanar o aliviar
muchos trastornos hereditarios.

Consiste en una técnica por la cual un gen
exégeno normal (un fragmento de ADN) se
inserta en el ADN de células somaticas de
un paciente para COrregir un error genetico congenito
(Abrisqueta, 2001 b). En la actualidad, los investi-
gadores buscan nuevas soluciones que sustituyan
a los virus como medios para introducir los
genes en el paciente. Las afecciones gencticas
monogénicas, causadas por mutacion de un unico
gen, son las enfermedades candidatas para ser
tratadas por terapia genica.

En el caso de los denominados rasgos complejos,
poligénicos, el problema es mas complicado,
dado que multiples factores genéticos y ambientales
colaboran en su etiologia. La terapia genica
en el caso de las anomalias cromosomicas, se
mantiene inalcanzable en el estado actual de los
conocimientos. No obstante, el ARN de interfe-
rencia, una herramienta genética verdaderamente
revolucionaria, ofrece la posibilidad de activar
o desactivar (silenciar) secuencias genéticas
previamente seleccionadas y marca el inicio de
una nueva estrategia para el desarrollo de armas
terapéuticas capaces de combatir enfermedades
de alta complejidad (Novina y Sharp, 2004).

Dilemas éticos de la
tecnologia genética actual

El 14 de septiembre de 1990. una nina de
apenas cuatro anos, Ashanti De Silva, se convertia
en la primera paciente sometida a terapia génica,
sufria una inmunodeficiencia combinada grave.
Como es sabido, este método terapéutico suscita
intensos debates filosoficos, éticos y juridicos,
pues la ingenieria genética de la que se sirve puede
abrir el camino a la llamada eugenesia positiva.

No se puede silenciar, por otra parte, los fracasos
habidos, incluso con muertes de pacientes, por
la aplicacién de esta terapia génica. Después de 15
afios de terapia génica, ha muerto en Francia
un nifio al aplicarle esta nueva técnica (3-03-05).

6. Asesoramiento genético.

El consejo genético es un elemento muy impor-
tante en el asesoramiento y prevencion de las
enfermedades geneticas. Hay descritas alrededor
de 4000 enfermedades hereditarias. Es un servicio
de salud individual o familiar dirigido a facilitar
las decisiones de la pareja sobre la reproduccion,
basadas en la comprensiéon y el conocimiento
del riesgo de ocurrencia o recurrencia de una
afeccion genética en su descendencia (OMS, 1984).
Se suele hablar también del “consejo reproductivo”,
sobre todo entre obstetras y ginecologos.

El consejo reproductivo es el llevado a cabo
por un equipo multidisciplinario, que incluye
obstetras, pediatras, genéticos, psicologos, médicos
de familia y distintos especialistas, en una tentativa
de anticipar y evaluar los riesgos inherentes a un
determinado embarazo actual o futuro y mejorar
los resultados reproductivos (Fortuny.1993).

El asesoramiento genético se suele llevar a cabo
en varias consultas. La primera, podiamos llamarla
de informacién. En ella se estudian los motivos
de la consulta y se utiliza la analitica correspon-
diente (cromosémica, bioquimica o molecular)
para llegar a un correcto diagndstico.
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La consulta puede ser prenupcial o preparental,
preconcepcional, prenatal y postnatal. En cada
situacion se proporcionara la informacién oportuna.

En una segunda consulta, se ofrece la comuni-
cacion, es decir, se informa sobre los datos obtenidos
del estudio genético, los riesgos de recurrencia,
la aceptabilidad de los mismos y la decisién
que proceda adoptar, ofreciendo el apoyo moral y
prestando una ayuda no-directiva (Abrisqueta, 1996).

Aunque el consejo genético no figura en las
listas de boda, es muy importante el nimero
de estudios y consultas genéticas que se realizan
en nuestro pais. Segun los dltimos datos, en el afio
2002, se llevaron a cabo en Espafia 75.000 tests
geneticos, 43.000 diagndsticos prenatales, 30.000
analisis moleculares y 38.000 consejos genéticos.

A veces los estudios genéticos familiares pue-
den aportar datos un poco sorprendentes, como
que en algunas consultas el 7% de las paternida-
des son falsas.

Por otro lado, es muy importante valorar en su
justa medida la gravedad o no de determinada
afeccion y de su posible repercusion en la familia,
de lo contrario se pueden ofrecer consejos erréneos.

“Preguntado Jacques Monod por el consejo
que daria a una embarazada de un marido sifilitico,
alcohdlico y tuberculoso, cuando estas infecciones
no tenian el Premio Nobel
francés aconsejo el aborto, sin titubeo alguno.
-Acaba usted de asesinar a Beethoven-, le contes-
taron” (Martinez Fornés, 1982).

tratamiento,

El analisis prematrimonial o preparental
constituye una exigencia moral al menos en
relacion con posibles enfermedades hereditarias,
pero no significa intervenir coercitivamente
para impedir el matrimonio, en caso de que los
resultados fueran desfavorables.

Cuando se detecta una tara genética “el derecho
a tener hijos” puede convertirse en la obligacién
de no tenerlos.

.
ﬁ%m
14 9,
"

‘ n° 281
| TARIA

7. Clonacion humana.

Se trata de una manipulacion de la vida human,
una forma nueva de crear individuos. El impactg
mundial que el tema de la clonacién origing
en la sociedad y en los ambientes cientificos con
el nacimiento de la oveja Dolly fue realmeng
espectacular, hasta el punto que fue considerady
por el semanario cientifico “Science” como ¢
descubrimiento del afio 1997 (Abrisqueta, 2000).

Los experimentos de clonacién suscitaron uy
extenso debate sobre cuestiones mas amplia,
como la posibilidad de su aplicacion a seres humans
y las consecuencias que de ello podrian derivarse,
Ha habido durante estos afios diferentes intentos
de clonacién humana sin éxito.

Recientemente, dos investigadores de Core
del Sur, Shin Yong Moon y Woo Suk Hwang
de la Universidad Nacional de Setl, anunciaron
haber conseguido clonar embriones humanos
con fines terapéuticos (Science, 2004).

El experimento, sin embargo, ha constituido
un fraude total (“Ethics und fraude”, 2005)
La clonacion humana, a juicio de Ian Wilmut
creador de la oveja Dolly, es intrinsecamente
insegura (Wilmut, 2002).

“Los que pretenden clonar seres humanos
ignoran los problemas que presenta la clonacion
animal. Hay muchas razones sociales y éticas
por las que nunca estaremos a favor de copiar
una persona” (Jaenisch y Wilmut, 2001).

Existen diferencias técnicas fundamentales
entre la fecundacién, la reproduccién sexuada,
con una programacion correcta de los gametos
(6vulo y espermatozoide) a lo largo de afios
y meses, y la clonacién nuclear, reproduccion
asexuada, con una reprogramacién defectuosa
del nucleo de la célula adulta donante transferido
al ovulo enucleado, de los factores epigenéticos,
de los niveles de metilacion, que controlan Iz
expresion de los genes (Abrisqueta, 2002 b).
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En la doctrina de la Iglesia Catolica, la clona-
cion humana ya fue rechazada expresamente
en la Instruccion. “El respeto de de la vida
humana naciente y la dignidad de la procreacion”
de la Sagrada Congregacion para la Doctrina
de la Fe (1987).

En Espafia, esta prohibida la clonacion desde
1988 y castigada por el Codigo Penal con penas
de prision e inhabilitaciéon profesional.

Existe un consenso generalizado contra la
clonacion reproductiva, es decir, la de crear
seres humanos genéticamente idénticos, no asi
sobre la clonacién terapéutica, la de obtener
ctlulas embrionarias (“stem cells”) que pueden
generar cualquier tipo de tejido con fines
terapéuticos, hay un grupo de paises que no la
penalizan o que la autorizan. En relacion a este
tipo de clonacion, la Iglesia Catolica tiene una

postura clara.

Dilemas éticos de la
tecnologia genética actual

“Nunca se puede instrumentalizar al ser humano.
Nadie debe ser utilizado como medio para el fin
de otra persona o de la ciencia, por muy bueno
que sea ese otro fin.

El hombre es en si un fin, no un medio. La llamada
clonacion terapéutica es una de las amenazantes
posibilidades que se siguen de la practica
injusta de la produccion de seres bumanos en los
laboratorios.

Es necesario advertir que esos embriones,
aunque no se les permita desarrollarse y llegar
a ser nifios nacidos, son ya seres humanos que no
pueden ser sacrificados bajo ningun pretexto”
(Comité Ejecutivo de la CEE, 2004).

Para finalizar este comentario sobre la obtencion
de clones, merece la pena citar el caso del “raton
sin padre”, el nacimiento del primer mamifero

partenogenetico.
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Un grupo de investigadores de las Universidades
de Tokio y Seul ha conseguido por primera vez
un mamifero por partenogénesis, un ratéon solo
con células germinales maternas.

El nuevo animal huérfano de padre ha llegado
a término modificando el gen materno H19
para que hiciera las funciones de la impronta
genética propia del padre. Los resultados abren
una via para la obtenciéon de clones de una
forma mas sencilla que la transferencia nuclear
(Tomohiro y col. 2004)

8. Células madre o troncales.

El hombre y los demas mamiferos se desarrollan a
partir de una célula tnica, el cigoto, que al multi-
plicarse origina millones de células diferentes,
hasta mas de 200 tipos, constitutivas de los dife-
rentes organos y tejidos.

Se obtienen células madre cuando se logran
cultivos de laboratorio de estas células, capaces
de multiplicarse y diferenciarse, y de originar
diversos tipos celulares en la direccién que se
desea. Importa mucho definir con precision
las vertientes cientifica y clinica, asi como
que todo ello se enmarque en el contexto de
unos principios éticos irrenunciables (Abrisqueta,
2000 y 2001a).

Células madre embrionarias. Las células madre
derivadas de embriones humanos preimplantatorios
(embriones “sobrantes” de la FIV) en un estadio
temprano de desarrollo (blastocisto), son pluripo-

tenciales y pueden dar origen a cualquier tipo
celular del organismo.

En Espafia, segin los dltimos datos, hay
alrededor de 80.000 embriones congelados, de los
cuales probablemente serian validos unos 2.000.

James Thomson (1998), de la Universidad de
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Wisconsin (USA), fue quien derivo por primey
vez las células madre o troncales de embriong
humanos. La finalidad de estas células es terapéutig
o regenerativa y pretende la obtencion de tejidy
y si fuera posible 6rganos, que sirvan para reparar
organos dafiados. Su importancia potencial, tang
desde el punto de vista de la investigacion basica,
como clinica es innegable, aunque no esta exent
de riesgos.

Células madre de tejidos adultos. Constituye
una alternativa viable a las células embrionarias
Se encuentran en los tejidos y 6rganos adultos
Son células en estado de indiferenciacién e inde
terminacion que muestran una sorprendent
versatilidad para generar diferentes tejidos,
alcanzando al parecer la capacidad de las células
madre embrionarias.

En 1999, Angelo Vescovi, del Instituto Neurolégico
Nacional de Italia, descubrié que las células
madre de animales adultos eran pluripotenciales.
Asi, las celulas madre del cerebro podrian conver
tirse en hematopoyéticas o musculares.

En la médula 6sea se alojan las células madre
adultas mejor conocidas: las hematopoyéticas,
que originan todas las células de la sangre yd
sistema inmunitario.

En la actualidad, los resultados que se van
obteniendo son muy prometedores para la medici-
na regenerativa. Células infartadas del miocardio
se estan recuperando con células madre de la
meédula 6sea del propio paciente.

Curiosamente, el tejido graso obtenido por
liposuccion es muy rico en células madre y aplica-
do al tejido mamario dafiado podria ayudar en su
reconstruccion (Cuevas, 2003).

El uso de células madre embrionarias con fines
terapeuticos o regenerativos tiene unas implica-
ciones éticas que no se pueden soslayar. La obten-
cion de esas células lleva consigo la destruccién
del embrion. La legislacién mas comtin, asi como
un namero elevado de acuerdos internacionales,
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establecen como principio la consideracion del
embrion humano viable desde sus inicios antes de
la implantacion como un bien a proteger (César
Nombela, 2002).

Sin embargo el Real Decreto 2132/2004 de 29
de Octubre establece los requisitos y procedimientos
para solicitar el desarrollo de proyectos de investi-
gacion con células troncales obtenidas de preem-
hriones sobrantes de los procesos de fecundacion.
Esta nueva medida, a juicio de la oficina de infor-
macion de la CEE (2004), contradice la dignidad
del hombre y su derecho a la vida.

El uso de las células madre adultas, por el
contrario, no plantea problemas éticos y legales
especificos, por eso deberia ser claramente preferido.

“Un ejemplo de ciencia puesta al servicio de la
vida humana es el de los nuevos tratamientos que
ya se estan aplicando en Espaiia, gracias a la
investigacion con células madre procedentes de
tejidos adultos. Esas son auténticas terapias, las
que curan sin dafiar, ni eliminar la vida de nadie”
(Comité Ejecutivo de la CEE, 2004).

9. Nuevos retos en el trata-

miento del embrion humano.

Dos nuevos retos afronta nuestra sociedad en sen-
das leyes que atentan a la vida humana en sus
fases iniciales. El primero, la Ley de Reproduccion
Asistida aprobada (2006), que sustituye a la de
1988 y a la reforma de 2003.

En ella se autoriza el diagnostico preimplanta-
cional y la seleccion eugenésica de embriones
para la prevencién de enfermedades(“bebés-medi-
camento”), se generaliza tambien la posibilidad
de investigar con preembriones sobrantes,
suprimiendo asf la limitacién establecida en la

Dilemas éticos de la
tecnologia genética actual

ley de 2003 y se mantiene el anonimato del donante
de los gametos, que impediria al nino, de nacer,
conocer a sus progenitores (MSC, nota de prensa,
12-05-06).

El segundo, la Ley de Investigacion en Biomedicina,
que se encuentra en la actualidad en tramite
parlamentario. Esta ley pretende dar cobertura
juridica a los nuevos avances cientificos.

La nueva norma autorizara y regulara, por
primera vez en Espaiia, las técnicas de transferen-
cia nuclear en ovocitos con fines terapéuticos y de
investigacion (clonacion terapéutica), asi como el
almacenamiento, cesion y utilizacion de muestras
biolégicas (MSC, nota de prensa, 27-03-06).

La Conferencia Episcopal Espanola (CEE,
2006) ha escrito un mensaje condenando la legali-
zacion de tan graves atentados contra el ser humano.

La considera contraria a la dignidad de la per-
sona. “El embrion bumano hay que tratarlo desde
el primer momento de su existencia no como
a una cosa, sino con el respeto que merece el
ser humano”.

De manera similar, el Congreso organizado
por la Academia Pontificia para la Vida sobre
“El embrién humano en la fase de la implanta-
cion” (Ciudad del Vaticano, 27-28 de febrero
de 2006), afirma en su declaracion final que
“ol embrion bumano en la fase de la preimplanta-
cion es: a) un ser de la especie humana; b) un ser
individual; c) un ser que posee en si la finalidad de
desarrollarse en cuanto persona humana'y a la vez
la capacidad intrinseca de realizar ese desarrollo”.

Finalmente, el Congreso “Europa por la Vida”,
que se ha celebrado del 4 al 7 de Mayo en la
Universidad Catélica San Antonio de Murcia
(2006) se ha convertido en una defensa articulada
del embrion humano.

Concluyendo, se impone ¢l uso responsable

de los medios técnicos que la ciencia genética
nos proporciona. “El auge exponencial de la
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Bioética en las ultimas décadas ha acabado con
el viejo ideal de la neutralidad axiologica de
la ciencia. Uno de los maximos problemas que
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Dr. Jacinto Batiz.

1. Limitacion del Esfuerzo

Terapéutico al Final de la Vida.

Los grandes avances de la Medicina, tanto técnicos
como farmacologicos ocurridos en las tltimas
décadas, que a veces incluso permiten posponer el
momento de la muerte, actitud que nunca se debe
adoptar ante la situacion de enfermedad terminal,
producen otro hecho que se da con mas frecuencia
de la deseada, que consiste en la practica, también
llamada ensafiamiento o encarnizamiento tera-
péutico, en un intento irracional de luchar contra
una muerte que esta proxima y que es inevitable.
Esta practica atenta contra el principio de no
maleficencia ya que muchas veces, lo que se hace
al adoprar estas medidas, es dafiar al enfermo de
una forma innecesaria, aplicando tratamientos
que ocasionan sufrimiento™.

Nuestra tecnologia medica es capaz de intervenir
cada vez con mayor agresividad en los procesos de
salud y enfermedad de las personas. Esta capacidad
que en principio es deseable tiene también sus
inconvenientes'. Por eso creo que este Seminario
sobre la Limitacion del Esfuerzo Terapéutico
(LET) nos ayudara a reflexionar para permitirnos
intentar evaluar lo que parezca mas adecuado
cticamente en cada situaciéon concreta.

En el periodo de 1992 a 1998 la filosofia de los
Cuidados Paliativos avanzé progresivamente
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dentro del modelo sanitario espafiol. Fue entonge
cuando la percepcion de la autonomia y dereche
por parte de los ciudadanos era muy clara. El cambj
en la relacion terapéutica motivd preocupaciay
en los profesionales que nos dedicabamos a o
cuidados paliativos por los temas éticos. En |y
actualidad esa relacion empieza a entenders
como un proceso de negociacion entre sujetos
que se respetan mutuamente en su autonomis,
Es entonces cuando empieza a debatirse el tema de
la Limitacion del Esfuerzo Terapéutico™.

Entendemos por LET la decisién de restringirg
cancelar algtn tipo de medidas cuando se percibe
una desproporcion entre los fines y los medios
del tratamiento, con el objetivo de no caer en ls
obstinacién terapéutica . Se trata'de conseguir un
pacto honroso entre la ética de la indicacion y la
ética de la eleccion’. Esta limitacion del esfuerzo
terapeutico y las decisiones clinicas sobre el man-
tenimiento de las medidas de soporte vital suelen
ser la via terminal comtin en la que concluyen los
debates en torno al final de la vida®,

En nuestro pais se muere mal por falta de cuidados
paliativos, pero también hay enfermos que mueren
mal por exceso de tecnologias médicas. Son muchos
los enfermos en fase terminal que todavia mueren
con el suero puesto y esperando una analitica,
o entubados en un servicio de urgencias. En
ocasiones nos obstinamos terapéuticamente
cuando aplicamos tratamientos futiles que no
solo no aportan ningin beneficio, sino que
ademds pueden afiadir sufrimiento’.

Desde la Deontologia Medica se nos orienta 4
que nuestra actuacion con el enfermo en fase
terminal sea adecuada desde el punto de vist
ético. Asi, el Codigo de Etica y Deontologia Médica
del Consejo de Médicos, hace referencia, aunque
de un modo indirecto, a la limitacién del esfuerzo
terapeutico en su articulo 27.2: “El médico no
debera emprender o continuar acciones diagnosti-
cas o terapeéuticas sin esperanza, inutiles u obsti-
nadas. Ha de tener en cuenta la voluntad explicita
del paciente a rechazar el tratamiento para pro-
longar su vida y a morir con dignidad...””.
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Uno de los puntos de la Declaracion sobre
enfermedad terminal adoptada por la 35" Asamblea
Médica Mundial, en Venecia, en octubre de 1983
dice que “el médico se abstendra de emplear cualquier
medio extraordinario que no reportara beneficio
dlguno al paciente. En caso de enfermedad incurable
y terminal, el médico debe limitarse a aliviar los
dolores fisicos y morales del paciente, manteniendo
on todo lo posible la calidad de una vida que se
agota y evitando emprender o continuar acc:ones
terapéuticas sin esperanza, inutiles u obstinadas™

2. De lo tedrico...

La decision de restringir o cancelar algin tipo
de medidas cuando se percibe una desproporcion
entre los fines y los medios terapéuticos, con objeto
de no caer en la obstinacion terapéutica, es lo que
se denomina Limitacion del esfuerzo ns:rapéuticcaIo

En el futuro debera desarrollarse una ética del
no poder (Torralba F)"
¢nla Praxis de Cuidados Paliativos. La implantacion
de esta ética del no poder limitaria severamente la

. Esta ética sera muy util

practica técnica, ya que se fundamenta en la idea
que los seres humanos acepten no hacer todo lo
que son capaces de hacer tecnologicamente.
Esta ética no s6lo estaria orientada a la imposicion
de limites, sino que también persigue la libertad
frente a la esclavitud tecnolégica. La ética medica
tradicional puede definirse como ética del poder
(Torralba F)", pues en ella se defiende el deber
que tiene el médico de hacer todo lo que pueda
para salvar a su paciente. Esta ética sigue siendo
valida en determinados contextos. La ética del no
poder tiene mucho que ver con el curar, pero no
debe aplicarse al cuidar. No siempre se puede
curar a un ser humano, pero mientras el ser humano
viva, atin en estado muy deteriorado, siempre es
posible cuidarle. El ejercicio del cuidar es ilimitado,
pues siempre puede cuidarse mejor, pero requiere
un desarrollo 6ptimo del mismo tanto desde la
perspectiva tedrica como la practica.

Limitacion del esfuerzo terapéutico
al final de la vida: de lo tedrico a lo
practico en cuidados paliativos

Nadie niega la legitimidad de la limitacion
de medidas. Lo que resulta mas discutible son los
criterios que deben utilizarse para ello: futilidad
de las medidas, de su caracter ordinario o extraor-
dinario, proporcionado o desproporcionado. Para
algunos son criterios subjetivos que debe definir
el propio paciente, para otros han de ser objetivos
y hallarse tipificados como tales por la medicina'

Es muy importante tener claro los criterios
de proporcionalidad, es decir, la relacion bene-
ficio/inconvenientes ', para poder adoptar una
buena praxis médica con la limitacion del esfuerzo
terapéutico. La mera produccién de un beneficio
para el enfermo no debe ser suficiente para considerar
que un procedimiento debe ser aplicado.

Se deben examinar las complicaciones y los
efectos secundarios que se derivan de la instaura-
cién del procedimiento médico. En esta valoracion
el enfermo juega un papel fundamental en dialogo
con el médico responsable y todo el equipo
asistencial. Deben diferenciarse claramente si los
efectos secundarios y secuelas son reversibles o
irreversibles.

No existe obligacion de someterse a tratamientos
que no sean considerados como “medios habituales
que la Medicina puede ofrecer”. El encarniza-
miento terapéutico debe ser rechazado.

Debe encontrarse un equilibrio evitando los dos
extremos, inaceptables desde el punto de vista etico:
la eutanasia por un lado, y el encarnizamiento por
otro'', Ni la obstinacién que llevaria al encarniza-
miento terapéutico ni el abandono son respuestas

éticas ante un enfermo al final de la vida®.

Por otro lado se debe desestimar un procedi-
miento objetivamente futil. Todo procedimiento
que no produzca ningtin beneficio debe ser deses-
timado, a pesar de la insistencia del enfermo.
La instauracién de un procedimiento futil, acce-
diendo a la peticién del enfermo, constituye una
accion fraudulenta, ya que contribuye a alentar en el
enfermo unas expectativas inexistentes o carentes
del necesario rigor cientifico'"
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Un acto médico puede ser util en determinadas
ocasiones, pero futil (no util) en muchas otras.
Un tratamiento no es obligatorio cuando no ofrece
beneficio para el enfermo o es fatil. Es conveniente
que tengamos en cuenta que el uso de un procedi-
miento puede ser inapropiado en las siguientes
circunstancias”

a) Si es innecesario, es decir, cuando el objetivo
deseado se pueda obtener con medios mas sencillos.

b) Si es inutil porque el paciente esta en una situacion
demasiado avanzada para responder al tratamiento.

©) Si es inseguro porque sus complicaciones sobre-
pasan el posible beneficio.

d) Si es inclemente porque la calidad de vida ofrecida
no es lo suficientemente buena para justificar
la intervencion.

e) Sies insensato porque consume recursos de otras
actividades que podrian ser mas beneficiosas.

“Parar” seria quitar tratamientos y “no empezar”
seria no ponerlos. El médico nunca tiene la obli-
gacion de continuar un tratamiento cuando éste
ha probado ser inefectivo. Muchas veces sélo
después de iniciarlo se comprueba su ineficacia.
Debe ser posible detener el mecanismo de la
maquinaria de la biotecnologia médica una vez
que se ha puesto en marcha y no es beneficioso
para el enfermo y/o sus allegados.

La decision de comenzar o terminar un trata-
miento debe basarse en-los derechos y bienestar
del enfermo, y en el balance de beneficios y cargas
que supone. Hay omisiones como la supresion de
tratamientos que han dejado de estar indicados y
que no estamos obligados a realizar por futilidad
y contraindicacion aunque la consecuencia sea la
muerte del enfermo.

Es preciso que tengamos en cuenta que cuando
suspendemos un tratamiento es la propia enfer-

medad la causante principal del fallecimiento, no

: AT
nuestra practica médica .
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Pero es que ademas sabemos que no todo |,
técnicamente posible es éticamente admisibf;
necesariamente y que las razones para limigy
el esfuerzo terapéutico deben estar debidameng

et 516
justificadas"™'®:

1. Desde el principio de no maleficencia: la cop.
traindicacion. Es el principio a utilizar por ¢

médico en su toma de decisiones sobre limitacigy
de esfuerzos terapéuticos. El médico en principio
no puede poner procedimientos que sean clar:
mente maleficentes, es decir, que estén clarament
contraindicados, ni siquiera con el consentimient
del enfermo.

El médico tiene que emplear lostratamienos
indicados y no los contraindicados. Las dudas
pueden surgir cuando se trata de procedimientos
que se encuentran en el umbral de la no indicacian,
pero que no estan contraindicados para esta situacion,

2. Desde el principio de justicia, los esfuerzos
terapéuticos también podran ser limitados si ha
que racionar recursos escasos, aunque el enfermo
los solicite y no estén contraindicados.

3. Desde el principio de autonomia, cuando d
enfermo renuncia al tratamiento que el médico
propone.

4. Desde el principio de beneficencia, ya que
la obligacion de hacer el bien al enfermo pasa por
su concepto de lo que es beneficioso para él.

La limitacién del esfuerzo terapéutico estd
justificada desde una perspectiva de justicia
(mejor aprovechamiento de recursos, evitando la
futilidad), no maleficencia (evitando el encarniz-
miento terapeéutico), beneficencia (respetando mejor
la dignidad de la persona) y, si cabe, de autonomf

del enfermo'®,

En la decision de limitacion de tratamientos e
necesario prever de manera cuidadosa para no
incurrir en dos grandes errores éticos y clinicos,
como son: omitir el tratamiento que se ha demostrado
beneficioso aunque temporal en el caso del enfermo
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ratado y que ha sido aceptado; o imponerle trata-
mientos innecesarios, inutiles o desproporcionados
2 la situacion terminal en que se encuentra. Resulta
justamente necesario hacer confluir en esta decision
sobre limitacion terapeutica, factores que necesa-
samente inciden en ella y que determinaran a la
postre el criterio a seguir conforme a lex artis y
especialmente, a una conducta de minimos éticos
que todo profesional debe tener en cuenta ante

estas situaciones.

Debera entonces resolver en conciencia, en primer
lugar, sobre la inutilidad del tratamiento a seguir
cuya administracion resulta injustificada y que, en
algunos casos, lleva a la desnaturalizacion de la
obligacion de sanar que tiene el médico; y en
segundo lugar, a considerar como principio invul-
nerable la voluntad del enfermo o en su caso, la de
su representante legal o parental, toda vez que
dentro del principio de autonomia que conlleva
¢l consentimiento informado, sera dicha voluntad

Limitacion del esfuerzo terapéutico
al final de la vida: de lo tedrico a lo
practico en cuidados paliativos

antecedente indispensable para aceptar o renunciar
a determinadas intervenciones: todo ello, de acuerdo

17

con las respectivas posibilidades de vida del enfermo

Hay momentos en los que el médico decide
limitar sus competencias a la hora de tratar al
enfermo y esta decision debe tomarse bajo unos
criterios que partan de la ética y estén consensuados
con otros profesionales, respetando los valores
morales del enfermo y contando con su eleccion y
la de sus familiares en el abordaje de la patologia.

Estas decisiones suponen tomar determinaciones
éticas y clinicamente muy complejas porque el
médico tiene como finalidad curar a todos
sus enfermos, pero su esfuerzo y los recursos de
los que dispone son normalmente limitados, por
lo que en ocasiones se producen situaciones
de obstinacién e incluso de abandono terapeéutico,
en las que los aspectos emocionales influyen para
que el médico tire la toalla’.

" CORPORACIO AGE

Instal.lacions especifiques d’establiments sanitaris
Instal.lacions d’electricitat (alta i baixa tensio)

Instal.lacions de seguretat
Instal.lacions contraincendis
Instal.lacions de comunicacions
Instal.lacions de control

c/Asturias, 8-10
08830 Sant Boi de LLobregat

Telf. 93 552 14 00

Fax. 93 552 15 00

e-mail:agelectric@agelectric.com
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La LET responde basicamente a dos criterios:
el mal pronéstico vital o de supervivencia, vy la
mala calidad de vida, siendo el primero el mas
relevante desde el punto de vista estadistico.
Esto significa que la decision de no iniciar o
retirar tratamientos puede tener lugar en dos
escenarios diferentes, el que trata de evitar el ensa-
famiento y el que impide una supervivencia con
muy mala calidad de vida.

Es el diagnostico y la propia evolucién del
enfermo en el tiempo los que iran marcando un
pronostico que permita saber en qué momento
debe iniciarse la LET. Aquello que sea inttil
en terminos de supervivencia estara contraindicado,
y ademas se relaciona directamente con el principio
de no maleficencia'®.

3. ... a lo practico

“Si lo oigo, lo olvido; si lo veo, lo recuerdo; ysilo
hago, lo aprendo”. Esto dice un proverbio chino
que lo he asumido como gran enseiianza y que
deseo compartir con ustedes en este Seminario
desde mi experiencia. Cuando cuidamos diaria-
mente a enfermos que se encuentra al final de
sus vidas son ellos los que nos ensefian y los que
“nos corrigen” la teoria, tan ideal y, a veces,
tan poco objetiva.

Para aprender Medicina Paliativa no solo basta
con oir conferencias o leer libros; es preciso estar
junto a ellos para ver en sus caras, en sus miradas,
las necesidades que tienen en la fase terminal de
su enfermedad.

Uno de los momentos mas delicados que
se presentan en la atencién de enfermos graves
es cuando se entra en una fase en la que ya no
es razonable seguir aplicando tratamientos con
finalidad curativa®, Pero la reflexién ética no
se puede limitar a hacer propuestas ideales: se tiene

también que reflexionar sobre las condiciones reales
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en que dichas propuestas tienen que llevarse a cabg?

Antes de continuar con los aspectos practico
es conveniente recordar algunas de las situaciong
clinicas frecuentes” con las que nos vamo;
a encontrar en Cuidados Paliativos y que van 4

condicionar la LET:

- Enfermedad incurable avanzada: es de curs
progresivo, gradual, con diverso grado de afectacigy
de autonomia y calidad de vida, con respuesy
variable al tratamiento especifico, que evolucionar
hacia la muerte a medio plazo.

- Enfermedad terminal: es una enfermedad avanzada
en fase evolutiva e irreversible con sintomas multiple,
impacto emocional, pérdida de autonomia, con
muy escasa o nula capacidad de respuesta al trata-
miento especifico y con un pronéstico de vida
limitado a semanas o meses, en un contexto de
fragilidad progresiva.

- Situacion de agonia: la que precede a la muerte
cuando esta se produce de forma gradual, y en la
que existe deterioro fisico intenso, debilidad
extrema, alta frecuencia de trastornos cognitivos
y de la conciencia, dificultad de relacion e ingests
y pronostico de vida en horas o dias.

Limitacion del esfuerzo terapéutico:
itransfusion sanguinea?

Mujer divorciada, con cinco hijos, que siendo
su medico de cabecera me habia manifestado
en varias ocasiones que, si desgraciadamente
padeciera una enfermedad incurable, le asegurara
que no iba a permitir, si ella no pudiera tomar
la decision, el que realizaran pruebas diagnosticas
o tratamientos que fueran indtiles; que en el caso
de que estuviéramos seguros de su incurabilidad
tan solo evitiramos su sufrimiento. Yo tenfa
este mensaje suyo escrito en su historial clinico.

Cuando cumplié 74 aiios fue diagnosticada de
una neoplasia hematolégica (leucemia) y que no
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fue posible curar. Durante su enfermedad el inter-
sista que seguia su enfermedad y yo, como meédico
Je cabecera, nos encargamos de que ella no sufriera;
ante cualquier sintoma molesto nuestra ayuda era
witarlo para que ella se encontrara bien. Pero el
conflicto se present6 cuando entro en la fase agonica.

La enferma estaba en su cama, inconsciente,
en fase agbnica, y los hijos nos solicitaban que le
ransfundiéramos para corregir las cifras tan bajas
de los analisis. Tanto el médico internista como
12 mi nos parecia que la transfusion solicitada
por sus hijos no tenia indicacion ya que no iba
2 aliviar una disnea que no tenia, ni tampoco iba
a prolongar una vida que estaba llegando a su fin
porque su enfermedad sabiamos que no tenia curacion.

Pero sus hijos nos manifestaban sus deseos
de que “hiciéramos algo”, que “no la dejaramos
morir”. Convenimos reunirnos los dos médicos
con los cinco hijos de la enferma. Volvimos a escuchar
sus argumentos de que nos esforzaramos para evitar
que se muriera. Nosotros volvimos a argumentar
la futilidad de lo que ellos nos solicitaban, ademas
les expliqué el deseo que su madre me habia mani-
festado varios afios antes, ante una posible situacion
como la que estaba ocurriendo ahora.

Ante su persistencia, se me ocurri6 preguntar
a cada uno de sus hijos si desearfan que les hicie-
ramos una transfusion si ellos se encontraran en la
situacion de su madre. Cada uno de ellos contesto,
sin dudar un momento, que no. Seguidamente
también les hice una pregunta que suponia
su respuesta: ;queréis a vuestra madre? Extrafiados
por la pregunta, contestaron con mucha rotundidad
que si.

Fue entonces cuando entendieron que nuestra
resistencia a la transfusion no era negar un trata-
miento, sino evitar una futilidad, es decir, limitar
un tratamiento que no tenia ningtn sentido en esa
fase agonica de la enfermedad de su madre.

Es verdad que limitar el tratamiento no cono-
ciendo la voluntad de la enferma puede ser
cuestionado. En este caso se han valorado las

Limitacion del esfuerzo terapéutico
al final de la vida: de lo tedrico a lo
practico en cuidados paliativos

indicaciones y la utilidad del citado tratamiento.
Pero si ademas conocemos el deseo de la enferma
de que no insistamos en prolongar su vida con
medidas desproporcionadas no nos resultara
dificil el poder limitar tratamientos que no van
a beneficiar los ultimos dias o las ultimas horas
de la enferma.

Lo que se puede llegar a hacer para mantener
a un paciente con vida es impresionante: respira-
cién asistida, traqueotomia, conexion a un rifion
artificial, reanimacién en caso de parada cardio-
repiratoria, hidratacion y alimentacién por sonda
e incluso, si es necesario, mediante un tubo directo
al estébmago a través de la pared intestinal.

Estas medidas de soporte vital no tienen un
beneficio terapéutico directo. Su objetivo es resta-
blecer funciones organicas, pero cuando el deterioro
organico es irreversible mantenerlas solo significa
prolongar la agonia del enfermo’.

Cuando tenemos que tomar este tipo de
decisiones no podemos dejarnos influir por la
posible presion de la familia o por la sensacion de
fracaso ante la imposibilidad de curar. Es en ese
momento cuando debemos ponderar despacio las
ventajas y los inconvenientes de cada prueba diag-
noéstica y de cada tratamiento, para evitar los que
sean innecesarios e inatiles.

Es preciso distinguir entre medios terapeuticos
proporcionados y desproporcionados, teniendo en
cuenta la situacion del enfermo, las caracteristicas
del tratamiento, su grado de dificultad, el riesgo
que comporta, su costo... En cada situacion habra
que pensar sobre todo el bien del enfermo y respe-
tando su derecho a intervenir en la toma de las
decisiones fundamentales que le afecten’.

Solemos preguntarnos acerca de la limitacion
del esfuerzo terapéutico cuando percibimos una
desproporcion entre los fines y los medios que se
van a usar y nos planteamos la indicacion técnica
y, por tanto, la justificacion ética de alguna medi-
da frente a la situacion del paciente. La situacion
problematica se agudiza cuando, en el ambito
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de las técnicas de soporte vital, lo que se consigue
con la limitacion del esfuerzo terapéutico es un
resultado de muerte, sea a corto o medio plazo,
sea causa inmediata o no de la propia decision".

Estado vegetativo persistente:
limitar tratamientos, pero no limitar cuidados.

Var6n de 60 afios, casado, sin hijos, con antece-
dentes de tlcera duodenal, glaucoma, ateroesclerosis
severa con obstruccion de troncos supraorticos
y claudicacién intermitente, que después de un
chequeo medico se le realiza prueba de esfuerzo
que resulta ser severamente positiva por lo que
se le realiza cateterismo cardiaco, siendo diag-
nosticado de Enfermedad Arterial Coronaria
de Tres vasos con buena funcion sistolica por lo
que proponen tratamiento quirtirgico a lo que él
se resiste, pero aconsejado por su médico de cabe-
cera y su esposa accede a la intervencion; se inclina
por un cirujano concreto, pero le proponen otro
por lo que también le convencen para que acceda.

Es sometido a una cirugia extracorpérea a 28° C
con isquemia de 44 min y perfusion de 76 min
con uso de cardioplejia hematica. Se le realizan
tres injertos coronarios. En el quiréfano presenta
de manera brusca hipotension por sangrado severo
por lo que requiere reapertura del térax para
masaje interno y revision. Tras la intervencion
sufre anoxia cerebral por parada cardiaca debido
a la hemorragia masiva y taponamiento cardiaco.
Ha evolucionado bien desde el punto de vista car-
diovascular, quedando un severo déficit neurologico
compatible con coma grado 7 de Glasgow.

En esta situacion fue valorado por Neurologia,
estableciéndose un mal pronéstico en cuanto a
su recuperacion. Por este motivo se decide con la
esposa el traslado a un centro especializado en
Cuidados Paliativos. El cirujano ante la pregunta
de su esposa de las probabilidades de recuperacion
existen 99% de
probabilidades de que fallezca. La esposa se queda
con el 1% y cuando le proponen ingresar en nuestra

de su marido le responde que
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Unidad, acude a una primera entrevista con ¢
equipo para explicarle los objetivos del ingreso ¢
una Unidad de Cuidados Paliativos. Habiend;
estudiado el historial clinico le transmitimos a g
esposa que le cuidaremos a su marido en la situacioy
clinica de coma.

Le preguntamos si en el caso de que existiese
otra parada cardio-respiratoria su deseo seria ¢
de reanimar o no; ella nos contestd que no sele
reanimara. En esta situacion se ingresa al enfermo
y se le prestan los cuidados necesarios (contral de
infecciones respiratorias, ulceras de presion, infee-
ciones urinarias). Al cabo de unos meses la espos
nos solicita que le apliquemos unas gotas oftal-
mologicas para el glaucoma que su esposo padecia
por si acaso despierta y no puede ver. Le explicamos
que estas gotas pueden provocar hipotension y
para €l no van a ser eficaces teniendo en cuenta sy
pronéstico (para nosotros la irreversibilidad era del
100% en la situacion de Encefalopatia postanoxica),

A los pocos meses, la esposa nos vuelve a plantear
la necesidad de que le vea un dentista a su esposo
para evitar las caries que una vez despierto le puede
perjudicar a su salud. Pero aqui no termind los
intentos de su esposa de convencernos que emple-
aramos todo lo posible para que su esposo este
“en buena situacion” para cuando despierte.
Nos solicito que le evaluara una biopsiconeuréloga
externa al equipo de nuestra unidad.

Autorizamos esta valoracion por no destruir la
esperanza del 1% de la esposa de nuestro enfermo
y esta profesional una vez evaluado el enfermo
le indica a la esposa un programa estructurado
de estimulacién sensorial con evaluacién objetiva
basada en frecuencias de respuesta.

La estimulacion se realiza mediante una serie
de ejercicios indicados para estimular los diferentes
organos sensoriales (tacto, olfato, gusto, dolor,
temperatura, oido y visién) durante varias veces al
dia en un nimero minimo determinado de repeticion.
Constatamos que los ejercicios pueden ser perju-
diciales para el enfermo, creandole hipersensibilidad
a determinados estimulos, apareciendo respuestas
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de contraccion. Por otro lado, la ausencia de
respuesta ante algunos estimulos pero la persis-
encia de seguir realizandolos podria danar al
enfermo, ya que el que no hubiese respuesta externa
no significaba que no estuviera dafiando la estructura

organica no visible.

Ademas estos ejercicios reforzaban la expectativa
irracional y no basada en los datos clinicos de que
 marido podria “despertar” del estado vigil
permanente diagnosticado por otros tres neurologos
anteriormente de manera independiente y en
liferentes estadios de evolucion del enfermo.

En esta caso la limitacién del esfuerzo terapéutico
(reanimar) esta claro, pero habia otros tratamientos
que nosotros considerabamos inutiles y ademas
alimentaria una falsa esperanza de la esposa.

Cuando se agota la probabilidad de salvar la
vida, conforme al saber médico y su lex artis,
debera decidirse si pasar del tratamiento de soporte
vital completo a la limitacion de las medidas que
de modo selectivo van configurando una conducta
paliativa, lo que estamos denominando Limitacion
del Esfuerzo Terapéutico y que sintetiza la manida
frase: “cuando no se puede curar, se debe cuidar” L

La limitacion de una actuacion y/o del esfuerzo
terapéutico debe tener en cuenta una serie de plan-

. 2
teamientos :

1. Dichas 6rdenes deben quedar reflejadas en la
historia clinica de forma razonada y justificada.

2. Las 6rdenes deben ser lo mas explicitas posibles
y referirse a los diferentes grados de intervencion
diagnostica y terapéutica que se quieren limitar
como: extracciones sanguineas, canalizacion
de las vias centrales o periféricas, transfusiones,
traslados a unidad de cuidados intensivos, intu-
bacion endotraqueal o resucitacion cardio-pul-
monar. Si el grado de intervencién recomendado
no est4 aun definido en espera de la evolucion
del enfermo, conviene dejar constancia.

3. Estas 6rdenes no deben ser estaticas, ya que se

Limitacién del esfuerzo terapéutico
al final de la vida: de lo teérico a lo
practico en cuidados paliativos

pueden plantear en funcion de la evolucion y
respuesta clinica del enfermo.

4. Una orden de limitacion de un esfuerzo terapeu-

tico concreto nunca debe implicar el abandono
de otras actitudes terapéuticas paliativas o no.

El trabajo con enfermos indica que, en la practica

clinica, la limitacion del esfuerzo terapéutico no es
: . i 15
sencilla. Tiene algunas dificultades

1. Los que defiende las posturas vitalistas a ultranza

equiparan la limitacion del esfuerzo terapeutico
con el abandono terapéutico, siendo esto un
verdadero error.

. La toma de decisiones de limitar el esfuerzo

terapéutico puede estar muy influida por las
emociones actuando como variable intermedia:
familiares que exigen que un enfermo terminal
entre en la UCI porque en el fondo necesitan
negar la dolorosa posibilidad de muerte de su
ser querido; profesiona]es que bajo el argumento
de “agotar las posibilidades™ proponen y realizan
actuaciones futiles porque interpretan la muerte
del paciente como un fracaso y, por tanto, una
amenaza a su omnipotencia y autoestima pro-
fesional. Nadie quiere sentirse culpable ante
la hipotética acusacion de “no haber hecho todo
lo posible”. El objetivo de nuestra decision
nunca habra de ser la evitacion de la culpa,
sino el bienestar del enfermo.

. El mundo emocional también aparece en los

conflictos de “no inicio” o “retirada de trata-
miento”. Se suele tener poco tiempo y mas
ansiedad a la hora de tomar la decision de iniciar
o no un tratamiento de soporte vital, mientras
que cuesta mas retirar un tratamiento instaurado.
Cuando se plantea retirar un tratamiento €s
porque se ha constatado que no funciona,
mientras que al plantear no iniciarlo queda la
incertidumbre de que el tratamiento funcione
o no. En la realidad se suele “poner” lo indicado y
“no poner” lo no indicado y lo contraindicado, y se
suele “retirar” lo contraindicado, pero suele haber
muchas resistencias para “retirar” lo no indicado.
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4. Limitar el esfuerzo terapéutico suele generar
casi siempre conflicto. En ocasiones, la defensa
o el miedo ante el conflicto puede llevar a los
profesionales a posiciones rigidas o despropor-
cionadas, a actitudes defensivas mas basadas en
intuiciones viscerales que en la reflexion racional
y critica.

4. Algunas conclusiones

para recordar.

Los medicos estamos entrenados para curar y nos
resulta dificil aceptar que la medicina tiene un
limite, pero no debemos olvidar que tan impor-
tante como luchar por curar a un enfermo es saber
parar cuando tenemos claro que es imposible
curarle’. La intervencién médica tiene un caracter
finito6 y esto lo debemos tener siempre en cuenta
cuando estamos ante un enfermo en fase terminal.

La LET no es ninguna forma de eutanasia, sino
una buena prictica médica’ aunque sabemos
que es mas facil poner que quitar. La LET es una
decision compleja y de consecuencias morales inne-
gables que en ocasiones se confunde con eutanasia®.

Pero, insisto que no se debe confundir eutanasia
con limitacion del esfuerzo terapéutico. La LET
consiste en no poner ciertas medidas que parecen
extraordinarias o desproporcionadas en situacio-

nes irreversibles o terminales'®.

La tecnificacion de la medicina es uno de los
factores que ha hecho pensar que todo es admisible
en la atencion de un paciente, y no es asi.

La toma de decisiones debe someterse a un
proceso de deliberacion moral del médico con
el paciente y sus familiares, respetando los valores
de la persona desde criterios clinicos’. No se nos
debe olvidar que no todo lo técnicamente posible es
éticamente admisible.

30 HOS, ‘ n° 281

Ni la obstinacion que llevaria al encarnizamien
terapéutico ni el abandono son respuestas etica
- s . 6
a la situacién terminal’.

Es verdad que los avances técnicos de la Medicin
ponen a nuestra disposiciéon muchas posibilidades
que no debemos emplear de manera aleatoriy,
sino valorando verdaderamente si van a beneficiar
o no al enfermo®.

Es importante saber abstenerse de poner y
quitar tratamientos cuando han demostrado s
futilidad aunque la consecuencia sea la muerte dd
enfermo.14 Es esencial que los médicos acertemos
a reconocer los limites practicos y éticos de nuestro
poder. Hemos de tener presente que hay limites
eticos que no debemos sobrepasar, porque nuestras
acciones serian, ademas de inttiles, dafiosas’.

Ante un paciente en situacién terminal lo que
se hace o se deja de hacer con la intencién de pres-
tarle el mejor cuidado, permitiendo la llegada de
la muerte, no solamente es moralmente aceptable
sino que muchas veces llega a ser obligatorio desde
la etica de las profesiones sanitarias.

El médico debera seguir al lado del enfermo,
proporcionandole aquellos tratamientos que alivien
su situacion, pero absteniéndose de medidas penosas
e inatiles; debe abandonar la idea de curar para
centrarse en cuidar al enfermo, con toda la huma-
nidad y competencia técnica que requiere su situacion’.

La aplicacion de medidas terapéuticas propor-
cionadas, evitando tanto el encarnizamiento
terapeutico como el abandono, el alargamiento
innecesario y el acortamiento deliberado de la
vida, es una buena practica médica.
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8. Principales conflicos éticos en el

manejo de pacientes en E.V.P.m.

Responsabilidad profesional y moral de informar
y explicar a la familia o subrogados las probabi-
lidades pronosticas y evolutivas de un paciente
sabiendo que las posibilidades de recuperacién
después de estos periodos son inciertas, excepcio-
nalmente bajas, y la recuperacion si ocurre es con
una severa discapacidad, planteandonos como
profesionales si son los interlocutores mas validos
para la toma de decisiones y si estan capacitados
para asimilar esta informacion.

Asegurarnos y de alguna manera crearnos la
obligacion moral como profesionales de que el
paciente en E.V.Pm reciba un cuidado apropiado
medico, de enfermeria, o domiciliario para mantener
su dignidad e higiene personal.

Tener como profesionales la obligacién bioética,
junto con la familia de determinar los niveles apro-
piados de tratamiento relativos a la administracién
o supresion de:

1. Medicacion y 6rdenes de tratamiento

2. Oxigeno suplementario y uso de antibiéticos

3. Tratamientos complejos de mantenimiento de
organos, como la dialisis

4. Administracion de sangre y derivados

5. Hidrataci6n artificial y nutricion
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Sin caer en la futilidad de tratamientos
sabiendo manejar por parte de los facultativos 1:1
limitacién del esfuerzo terapéutico, y una vez que
el E.V.PM es considerado como permanente g
apropiada una “orden de no resucitacién”.

De estas obligaciones, bioético-morales que tieng
los profesionales emanan los conflictos seleccionado
algunos problemas de los aqui planteados, segur-
mente no seran los mas importantes pero quizas;
los mas ilustrativos, para el objetivo que desde los
principios de la bioética trataremos de analizar ¢
esta memoria, y que son los siguientes:

- Problema de toma de decisiones -clinicas
sobre“tratamientos de soporte vital” “futilidad’
y “limitacion del esfuerzo terapéutico”

Principios de beneficiencia - no maleficiencia

- Problema de justicia distributiva de recurses
sanitarios

Principio de justicia

- Problema de toma de decisiones en relacién
al paciente, si no existen directrices anticipadas
¢la familia puede decidir siempre? ;es é
profesional quien tiene quetomar las ultimas
decisiones? ;Ddnde queda la autonomia del
paciente?

Principio de autonomia

9. Paradigmas de analisis bioético.

1. 9. Los cuatro principios de la bioética

Los problemas antes descritos trataremos de
analizarlos desde los principios de la Bioética
teniendo siempre como maxima filos6fico-moral
el Valor absoluto de la persona. Derivado de la
idea kantiana de que las personas no son meros

I
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medios, sino fines en si mismas.

El valor de la persona humana es una intuicion
o “a priori” que sirve de marco referencial para
claborar la bioética. Por lo tanto, el ser humano
rene dignidad, y no precio. De aqui se deriva el que
wodas las personas merecen la misma y absoluta
consideracion y respeto sea cual sea su edad, sexo,
estatus social y por descontado situacion clinica.

Los cuatro principios de la bioetica pretenden
dar contenido al esbozo moral que supone la
declaracion del valor y dignidad de la persona.

Principio de no maleficencia

Este principio ya se formulo en la medicina
hipocratica: Primum non nocere, es decir, ante
todo, no hacer dafio al paciente. Se trata de respetar
la integridad fisica y psicologica de la vida humana.
Es relevante ante el avance de la ciencia y la tecno-
logia, porque muchas técnicas pueden acarrear
dafos o riesgos.

En la evaluacion del equilibrio entre danos-
beneficios, se puede cometer la falacia de creer
que ambas magnitudes son equivalentes o reducibles
aanalisis cuantitativo. Un ejemplo actual seria evaluar
¢l posible dafio que pudieran ocasionar organismos
genéticamente manipulados, o el intento de una
ferapia génica que acarreara consecuencias negativas
para el individuo.

Principio de beneficencia

Se trata de la obligacién de hacer el bien. Es otro
de los principios clasicos hipocraticos. El problema
es que hasta hace poco, el médico podia imponer
su propia manera de hacer el bien sin contar con
el consentimiento del paciente (modelo paternalista
de relacion médico-paciente). Por lo tanto, actual-
mente este principio viene matizado por el respeto
ala autonomia del paciente, a sus valores, cosmo-

Bioética y Estado Vegetativo permanente

visiones y deseos. No es licito imponer a otro
nuestra propia idea del bien.

Este principio positivo de beneficencia no es
tan fuerte como el negativo de evitar hacer dano.
No se puede buscar hacer un bien a costa de originar
dafios: por ejemplo, el “bien” de la experimentacion
en humanos (para hacer avanzar la medicina) no
se puede hacer sin contar con el consentimiento
de los sujetos, y menos sometiéndolos a riesgos
desmedidos o infligiéndoles dafios. Como dice
Hans Jonas (1997 edicion espaiola), aunque la
bumanidad tiene un interés en el avance de la ciencia,
nadie puede imponer a otros que se sacrifiquen
para tal fin'. Matizado de esta manera, el principio
de beneficencia apoya el concepto de innovar
y experimentar para lograr beneficios futuros
para la humanidad, y el de ayudar a otros (espe-
cialmente a los mas desprotegidos) a alcanzar
mayores cotas de bienestar, salud, cultura, etc.,
seglin sus propios intereses y valores.

También se puede usar este principio (junto
con el de justicia) para reforzar la obligacion
moral de transferir tecnologias a paises desfavorecidos
con objeto de salvar vidas humanas y satisfacer
sus necesidades basicas.

Principio de autonomia o de libertad de decision

Se puede definir como la obligacion de respetar
los valores y opciones personales de cada individuo
en aquellas decisiones basicas que le atafien vital-
mente. Supone el derecho incluso a equivocarse a
la hora de hacer uno mismo su propia eleccion.
De aqui se deriva el consentimiento libre e informado
de la ética médica actual.

Principio de justicia
Consiste en el reparto equitativo de cargas

y beneficios en el ambito del bienestar vital, evi-
tando la discriminacion en el acceso a los recursos
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sanitarios. Este principio impone limites al de
autonomia, ya que pretende que la autonomia
de cada individuo no atente a la vida, libertad
y demas derechos basicos de las otras personas.

Se pueden plantear conflictos no s6lo entre
miembros coetaneos de un mismo pais, sino entre
miembros de paises diferentes (p. ¢j., acceso desigual
a recursos naturales basicos), e incluso se habla
de justicia para con las generaciones futuras.

Nuestra cultura ha sido mas sensible al principio
de autonomia, a costa del principio de justicia,
pero es posible que la misma crisis ecologica nos
obligue a cambiar este énfasis.

La justicia e igualdad de los derechos de los
seres humanos actuales y la preservacion de
condiciones viables y sostenibles para las genera-
ciones futuras pueden hacer aconsejable, e incluso
obligatoria, una cierta limitacion del principio
de autonomia, sobre todo en una sociedad de mer-
cado que espolea el deseo desmedido de nuevos
servicios y bienes, y en la que el individuo atomizado
reclama ilimitadamente “derechos” de modo
narcisista (H. Jonas: El principio de responsabilidad)”.

Los paises industrializados, con menos poblacion
que los paises pobres, contaminan mas y derrochan
mas recursos. Las sociedades opulentas deberian
bajar del pedestal la autonomia desmedida que
va en detrimento del desarrollo justo y viable
para todos.

Para poder analizar los problemas enunciados
anteriormente, si nos atenemos solo como para-
digma de analisis a la rigidez de los principios
puros de la bioética tal como los enuncie anterior-
mente, encontrariamos que muchas de las circuns-
tancias particulares de los casos de E.V.Pm no
encajarian perfectamente en ellos, al poderse crear
un conflicto entre uno y otro ya que nos costaria

gran esfuerzo priorizar, por ello trataremos de yg
dos visiones distintas de solucién de conflictg
entre principios.

2. 9. El Principialismo Americano

Dentro de la tradicién americana, uno de lg
textos mas influyentes es el de Tom L. Beauchamy
y James F. Childress (1999) Principios de Efi
Biomédica. (La primera edicion americana es d¢
1979)%, que se basa en los cuatro principios antes
enunciados. En caso de conflictos entre algunes
de estos principios, habra que ver cual de ellgs
tiene prioridad, lo cual se suele decidir en funcign
de las consecuencias.

Al contrario que la tradicion europea, la americam
no busca tanto una fundamentacién en principios
filosoficos cuanto en valores ampliamente com-
partidos culturalmente. El principio de beneficencia
va unido al de autonomia, matizado por el principio
de justicia, para compensar las desigualdades
introducidas por los dos anteriores.

De esta manera, la tradicion utilitarista centrad
en los derechos individuales establece la preemi-
nencia de la autonomia individual. Los conflictos
tienden a ser resueltos recurriendo al método del
“observador ideal” desarrollado por John Rawls
en A Theory of Justice (1971)",

3.9. El Principialismo Europeo y en concreto
en Espana: “El Principialismo Jerarquizado
de Diego Gracia”

La tradicion europea (continental) ha estado
mas influida por los intentos de fundamentacion
sobre principios absolutos, como es el caso d
imperativo categorico kantiano, que generarian
obligaciones morales absolutas: no maleficencia

—

| 2- JONAS, H., Técnica, Medicina y Etica. Sobre la préactica del principio de responsabilidad. Ed. Paid6s Ibérica, Barcelona. 1997,

|
[ 3- BEAUCHAMP, T.L., J.F. CHILDRESS, Principios de ética biomédica, Masson, Barcelona, 1999, l

4- JOHN RAWLS, A Theory of Justice, Traduccidn espanola por FC.E, 1977.
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y justicia. Estos dos principios regulan el bien
comun y jerarquicamente son superiores (en caso
de conflicto) al de autonomia, que se refiere al
bien particular de cada individuo.

Para Diego Gracia (1992)°, los cuatro principios
se ordenan en dos niveles:

- Nivel 1: no maleficencia y justicia. Es el nivel
que podemos llamar de “ética de minimos”,
en el que se nos puede obligar desde fuera,
porque regula el bien comun. Se refiere a las
obligaciones “perfectas” que generan deberes
negativos transitivos (lo que no se debe hacer a
otros). Socialmente vendria regulado por el Derecho.

- Nivel 2: autonomia y beneficencia. Es el nivel
de “ética de maximos”, relacionado con el
proyecto vital que cada persona libremente
escoge en la busqueda de la felicidad y de la
plasmacion de sus propios valores. Se refiera
a las llamadas obligaciones “imperfectas”,
que me puedo exigir a mi, pero que no puedo
imponer a los demas. Este nivel seria el corres-
pondiente al estudio de la Moral.

La bioética puede ser un procedimiento funda-
mentado o fundamento procedimental para tomar
decisiones en los ambitos conflictivos de la
Biomedicina. Se basa en buena parte en principios
eticos generales y en La Declaracién Universal de
los Derechos Humanos, que al ser ampliamente
compartidos, suministran un marco soélido de
referencia para discutir racionalmente la rica
casuistica que plantean los avances tecnolégicos
en su interaccion con la vida.

Para Diego Gracia la nueva casuistica, al estilo
de Jonsen tiene importancia, pero debe conectarse
con una adecuada fundamentacion.

En el juicio moral hay un momento de razona-
miento deontologico o a priori (atento a los principios

generales), y otro teleoldgico o a posteriori (yy
- L 1 ~1a 1" 1o

fase “experiencial”, en la que se ponen a prygl

los principios en cada caso concreto). Su esquem;

etico incluye varias fases:

- Sistema de referencia moral:
* premisa ontolégica: el hombre, en cuanto person
tiene dignidad y no precio
* premisa ¢tica: todos los hombres son iguale
y merecen igual consideracion y respeto

- El momento deontolégico del juicio moral:
* nivel 1 (publico): no maleficencia y justicia
* nivel 2 (privado): autonomia y beneficencia

- El momento teleolégico del juicio moral:
* evaluacion de las consecuencias objetivas
del nivel 1
* evaluacién de las consecuencias subjetivas
del nivel 2

- El juicio moral:
* Se contrasta la regla en el caso particular
* Se evalian las consecuencias del acto, para ver
si se puede hacer una excepcion a la regla
* Contraste de la decision tomada con el sistema
de referencia

- Toma de decision final

La fase 2) constituye el llamado “esbozo
moral”, que nos permite dar contenidos materiales
a la intuicion fundamental de la fase 1). Estos
principios son puestos a prueba en la fase 3) sobre
la base de las consecuencias. Debido a que los
principios se elaboran y descubren historicament,
no son absolutos (aunque si universales), sino que
son deberes prima facie, que pueden admitic
excepciones.

Precisamente la fase 4) esta dirigida al analisis
de efectos y circunstancias de cada caso particulas
con objeto de argumentar si se puede admitir un

! 5- GRACIA, D., Fundamentos d

e Bioética. Eudema, Madrid,1989.
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excepcion. Pero las excepciones se basan precisa-
mente en la calibracion de las consecuencias, de modo
que la admision de la excepcion garantice la con-
sideracion y respeto de los seres humanos.

Por ejemplo, todos hemos recurrido alguna vez
ala “mentira piadosa”: se trata de una excepcion
al principio (no absoluto) de que hay que decir la
verdad, que se justifica porque en determinadas
circunstancias seguir al pie de la letra ese principio
puede tener consecuencias negativas para otras
personas y atentar contra principios y valores de
orden superior.

10. Analisis desde los principios

de los problemas enunciados.

Problema de toma de decisiones clinicas
sobre tratamientos en E.V.Pm.:
“Tratamientos de soporte vital”

- ¢{Qué es el soporte vital?
El soporte vital se define, segtin el Hastings Center,
como “toda intervencion médica, técnica, proce-
dimiento o medicaciéon que se administra a un
paciente para retrasar el momento de la muerte,
esté 0 no dicho tratamiento dirigido hacia la enfer-
medad de base o el proceso biologico causal”®.

- ¢Qué medidas incluye el soporte vital?
Segtin la definicion previa, el soporte vital incluye
aquellas medidas que prolongan la vida biologica
%, en algunas circunstancias, proporcionan el
tiempo necesario para la recuperacion de los
pacientes pero de per se no revierten la enfermedad
del paciente.

Es indudable que el prototipo de las medidas
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de soporte vital lo constituyen procedimientos
como las técnicas de circulacion asistida, los sistemas
de oxigenacion extracorporea, la reanimacion
cardiopulmonar, ventilacion mecanica, depuracion
extrarrenal o la utilizacion de derivados sanguineos
o0 sustancias vasoactivas.

Sin embargo, de forma casi universal se acepta
que en la definicion de soporte vital se incluyen
también otras medidas aparentemente menos
complejas, desde un punto de vista tecnologico,
0 menos costosas, COmMO ciertos tratamientos
farmacologicos, citostaticos, antibioticos y diuréticos,
asi como la nutricion y la hidratacion artificiales.

- Marco general para la toma de decisiones sobre
soporte vital

a) Medidas de soporte vital:
intervenciones méedicas

Independientemente de su coste y complejidad
técnica, todas las intervenciones de soporte vital
son intervenciones médicas invasivas, si bien el
grado de invasién o agresion es diferente, y como
tales, poseen beneficios pero también imponen
cargas. Los beneficios son numerosos; los riesgos
son también evidentes.

b) Objetivo de las intervenciones médicas

El objetivo primario de cualquier tratamiento
médico es beneficiar al paciente restaurando o
manteniendo su salud tanto como sea posible,
intentando lograr el maximo beneficio con el
minimo dafio. Prolongar la vida biolégica a cual-
quier precio sin tener en cuenta su calidad ni las
cargas del tratamiento no es uno de los fines de la
medicina. De este concepto se deriva, por tanto,
que desde el punto de vista de las indicaciones no
hay obligacién de prolongar la vida biologica
independientemente de la obligacion de cumplir,
al menos, algn otro de los fines de la medicina.

6- Informe Hastings sobre el E.V.P. (1993).
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c) Elementos en la toma de decisiones

La decision de aplicar o no un tratamiento
meédico, incluida, por supuesto, una intervencion
de soporte vital, asienta en una pregunta basica:
¢este tratamiento beneficia al paciente?

La respuesta a esta pregunta, crucial pero no
siempre sencilla, requiere un proceso que depende
de tres componentes esenciales: a) la evaluacion
realista, en funcion de las caracteristicas de la
enfermedad y del tratamiento, de los objetivos que
se pretendan lograr con dicho tratamiento o inter-
vencion; b) las consecuencias previsibles, y c) las
preferencias del paciente.

- Intervenciones de soporte vital en el paciente en
estado vegetativo permanente

No hay tratamiento especifico efectivo para el
paciente en E.V.Pm por lo que su manejo dependera
casi exclusivamente de las intervenciones de soporte
vital. Dadas las caracteristicas clinicas de los
pacientes, no todas estas medidas seran necesarias.

Algunas intervenciones nunca seran requeridas,
pero en cambio otras seran imprescindibles para
prolongar la vida biolégica en una situacion en la
que el fallecimiento es el resultado predecible o
inevitable de la condicién médica del paciente.

Aungque es posible la apariciéon de complicaciones
que requieran otras intervenciones, en general, y
ademas de los cuidados basicos y los ejercicios
de movilizacion pasiva, en los pacientes en m suelen
ser necesarios:

a). Alimentacion parenteral o enteral, por sonda
nasogastrica, gastrostomia o yeyunostomia.

b). Hidratacion por via venosa o enteral, por sonda
nasogastrica, gastrostomia o yeyunostomia.

¢). Tratamiento de procesos infecciosos.

I A(.)R
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Directrices profesionales

El primer paso en el proceso de la toma §
decisiones terapéuticas sobre soporte vital e
paciente en situacion de E.V.Pm exige su correct
identificacion, diagnéstico y prondstico.

Es requisito indispensable que el diagnéstic
sea correcto, consistente y seguro y basado e
rigurosos criterios, de manera que tenga un elevady
grado de certeza pues todas las decisiones tera:
peuticas se basaran en él.

El pronostico requiere de tres piezas adicionale
de informacion: la etiologia, la edad del pacient
y la duracién. En el caso que nos ocupa nos refe
rimos a adultos en situacién de E.V.Pm secundario
a anoxia cerebral y otras etiologias, sobre el quels
literatura indica de forma unanime que:

El tratamiento activo, con las medidas de
soporte vital necesarias, es obligado en la fase
temprana del diagnostico o en caso de duda sobre
su certeza.

Posteriormente y cuando el diagnéstico de
E.V.Pm ha sido claramente establecido, los profe-
sionales tienen la responsabilidad de discutir con
la familia o los representantes las probabilidades
pronosticas del paciente y, junto a ellos, determinar
el grado apropiado de tratamiento atendiendo
a las circunstancias especificas de cada caso v
observando, ademas, que si se conocen los deseos,
valores y preferencias del paciente, éstos deben
respetarse.

Los pacientes en E.V.Pm tienen los mismos
derechos éticos y legales que cualquier otro
paciente por lo que, situados en el marco generil
previamente enunciado, el objetivo de proporcionar
una intervencion de soporte vital a un individuo
en situacion de E.V.Pm no ha de ser meramente ¢
mantenimiento de una vida biologica. Si se admite
esta premisa, la limitacién de los niveles asisten-
ciales es perfectamente razonable en el caso de los
pacientes en E.V.Pm pues los pacientes inconscientes
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no deben ser sometidos a procedimientos o trata-
mientos que no les sean beneficiosos.

La valoracion de los beneficios de un trata-
miento es subjetiva y, por tanto, el proceso de la
roma de decisiones exige identificar los beneficios
ycargas desde la perspectiva del paciente, es decir,

sus preferencias.

Nuestro sistema sanitario reconoce y sanciona
legalmente el derecho de los individuos adultos
y competentes a tomar decisiones con respecto a
su salud, derecho que el paciente puede ejercer
directamente o a través de sus representantes,
papel que en nuestra sociedad suele pertenecer
a la familia.

En este sentido, el E.V.Pm plantea el enorme
problema de la imposibilidad de que el propio enfer-
mo pueda determinar qué considera puede ser o no
beneficioso o cual es su mejor interés, por lo que
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se exigen unas mayores cautelas y seguridades en la
toma de decisiones médicas. En estos pacientes existe
la posibilidad de limitar ciertas medidas de soporte
vital al considerarlas inapropiadas tras la completa
consideracién de todos los factores implicados,
tanto medicos como no médicos, y previo acuerdo
con la familia o representantes del paciente.

Seglin esta y otras instituciones, los factores
a considerar para la limitacion de las medidas
de soporte vital a un paciente en E.V.Pm son:

- La evaluacion de la mejor evidencia clinica dispo-
nible acerca del diagnoéstico y pronostico del
paciente; algunas sociedades cientificas como
la British Medical Association, recomiendan
la inclusion de la opinion de un especialista
independiente.

- La estimaci6n anticipada de los posibles beneficios
y cargas del tratamiento.
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- La consideracion de las preferencias del paciente,
sl se conocen.

- La discusion sensible y considerada con los
familiares sobre los posibles objetivos a lograr y
la proporcionalidad de las intervenciones.

Diversas sociedades médicas y otros organismos
reconocen que tanto los pacientes, mediante directivas
anticipadas, como sus representantes tienen el
derecho a terminar toda forma de tratamiento en
pacientes adultos en E.V.Pm confirmado.

Algunos documentos, como el de la Multi-Society
Task Force on PSV (Permanent Vegetative State),
establecen diversos niveles asistenciales: a) maxima
tecnologia, tratamiento de rescate: ventilacion
mecanica, dialisis, reanimacién cardiopulmonar;
b) medicaciones habituales: antibiéticos y oxigeno;
¢) hidratacién y nutricién; y recomiendan la
reduccion progresiva del tratamiento, pasando del
nivel 1 al 3 en funcién de la evolucion del paciente.

La mayoria, sin embargo, no hace una diferen-
ciacion explicita entre las intervenciones de soporte
vital, con la excepcién de la hidratacién y la alimen-
tacion artificial, sino que dejan la consideracién
de la proporcionalidad del tratamiento al proceso
de evaluacion de los objetivos y logros posibles en
cada caso concreto por parte de los profesionales
y su discusion con la familia.

“Futilidad”
Concepto de futilidad

El término futilidad apareci6 en el siglo pasado
en 1980, en un articulo de Bernard Lo y Albert R.
Johnson, donde ellos postulaban por reservar
dicho termino para aquellos esfuerzos terapéuticos
que tenian muchas probabilidades de fracaso
Y que aunque existiera una rara y excepcional
posibilidad de éxito en algtin caso, estos tratamientos
no se debian sistematizar en la generalidad de los
casos. Mas tarde Prendergast y Brody llegaron
a seialar la propia “futilidad del término futilidad”,
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dada la incertidumbre diagnostica y Pronosticy,
es decir la imposibilidad de certezas absolug
en medicina.

Afos mas tarde el debate sobre la futilidag
adquiere unas nuevas perspectivas con el articyly
de Schneiderman, Jecker y Jonson. Ellos formula
una definicion de futilidad médica desde dos pers-
pectivas, la cualitativa y la cuantitativa.

Desde la perspectiva cualitativa se preocupan
mas a como el paciente percibe la indole o calidad
de ese beneficio producido por la intervencion
realizada, por el médico para mejorar su situaciéy
clinica, por lo cual cualquier tratamiento aplicado
solamente para mantener la inconsciencia de forms
permanente o que no permita liberar a un pacient
de su dependencia de la unidad de cuidados intensiyos
puede ser considerado futil.

Mientras que desde el punto de vista cuantitativo,
para estos autores podria considerarse fitil un
tratamiento si los datos empiricos muestran que
este tiene menos de un 1% de posibilidad de ser
beneficioso para el paciente.

Diego Gracia delimita la futilidad como un criterio
estrictamente tecnico, que no tiene nada que ver
con la voluntad del paciente, sino con la indicacién
medica de un determinado tratamiento en funcion
de su efectividad y probabilidad de unos resultados
favorables cualitativa y cuantitativamente.

Estado vegetativo permanente y futilidad

En el caso de los pacientes en situacién de E.V.Pm
no se dispone de ninguna directriz profesional
que permita la decisién unilateral del profesional
para limitar el tratamiento sobre la base de un juicio
de futilidad y de hecho, alguna de ellas, como la
publicada en 1997 por la Society of Critical Care
Medicine, indica de forma explicita que “el trata-
miento intensivo no puede ser limitado en u
paciente en E.V.Pm en base a un juicio de futilidad”.

Por el contrario, numerosos autores y sociedades
cientificas, a través de documentos profesionales
consensuados, reconocen que en el caso del estado
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yegetativo permanente (E.V.Pm) los tratamientos
de soporte vital tan s6lo prolongan el proceso de
la muerte y no cumplen con los fines de la medicina
por lo que establecen su posible limitacion, bien
en forma de omision o de retirada, como legitima
y eticamente aceptable en funcion de la futilidad

de estos.

Saber con certeza cuando un EV se transforma
en estado vegetativo permanente es complicado.
Las recomendaciones de algunas sociedades
centificas, como la British Medical Association,
exigen un periodo de entre 6 y 12 meses para
considerar la irreversibilidad del proceso y la
posibilidad de evaluar si el mantenimiento de las
medidas de soporte vital acttia en el mejor interés
del paciente, o por el contrario seria considerado
un tratamiento futil.

En cambio, otras sefialan que, aunque no de
forma absoluta, la experiencia clinica y la literatura
médica apoyan que a los tres meses un EV casi
siempre es permanente y, por tanto,irreversible,
por lo que la decision de limitar el esfuerzo tera-
péutico en base a un criterio de futilidad podria
plantearse a partir de ese momento.

Por tanto el criterio de futilidad en los Estados
Vegetativos Permanentes desde el punto de vista
moral, podria intentar definirse como el marco
de decision que el equipo se reserva para si mismo
en su esfera moral privada dentro de su entorno
profesional, conociendo la filosofia de trabajo
de la unidad, sin ser imprescindible la consideracion
del paciente o familia, aunque si necesaria y valorada,
para la indicacién o no de un determinado trata-
miento en funcion de la ausencia de efectividad
documentada en una situacion clinica tan clara
como la que nos ocupa en esta unidad y conociendo
tanto el pronostico como el diagnostico de dichos
pacientes si estos tratamientos no modifican ni
aportan nada a la situacion vital de estos.

Para poder tomar esta decision la institucion,
el equipo y en tltimo lugar como responsable final
el medico deber4 precisar y argumentar la aplicacion
0 no de dichos tratamientos en funcién de la efecti-
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vidad o no de los mismos, estableciendo prioridades
sanitarias y clinicas para el mayor bienestar del
paciente.

No obstante los médicos desde el punto de
vista profesional no estan obligados a proveer
tratamientos fisiol6gicamente futiles (tratamientos
que no producen el deseado cambio fisiologico).

Cuando considera que un tratamiento de soporte
vital es fisiologicamente futil, pero no soélo futil
en el sentido habitual de la palabra debido a la
baja probabilidad de éxito o por la baja calidad de
vida que éste permita, si no que ademas pueda
producir mas dafio que beneficio o alargar la agonia
innecesariamente en funcion de un criterio biologico
en que lo Gnico que importa es mantener las
constantes vitales el mayor nimero de horas a
cualquier precio.

Entonces las decisiones acerca de retirar o no
iniciar tal tratamiento debe ser realizada por el
médico en el contexto de una discusion abierta
sobre la naturaleza de la extension de la futilidad
del tratamiento con todos los miembros del equipo,
aunque la decision final sea suya y en la medida
de lo posible consensuada con los representantes
del paciente.

“Limitacion del esfuerzo terapeutico”

Concepto de limitacion del
esfuerzo terapéutico (l.e.t.):

Limitar el esfuerzo terapéutico es acotar el
campo de lo técnicamente posible en la actitud
terapéutica por lo médicamente indicado en la
evolucion clinica respetando siempre la decision
del paciente capaz y competente o en su defecto la
de su familia, (siempre y cuando esta tltima, en
ausencia de directrices previas del paciente, no
tome decisiones contrarias a la indicacién médica).

En esta delimitacion es muy importante y

siguiendo a EG. Miller en el modelo tradicional
de clasificacion de los tratamientos en: indicado,
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no indicado y contraindicado, es importante defi-
nir estos tres conceptos que intentan aclarar lo
que es mas conveniente o aconsejado desde la
terapéutica médica.

- Tratamiento indicado: Un tratamiento se consi-
dera médicamente indicado cuando la comunidad
cientifica, basada en la evidencia de la experiencia
y en estudios clinicos rigurosos, admite su eficacia
en la curaciéon de un determinado proceso o en
el mantenimiento de una aceptable calidad de
vida que el paciente acepta como tal.

- Tratamiento no indicado: Es aquel tratamiento
cuya eficacia en la curacién o mantenimiento
de una aceptable calidad de vida, no esta acreditada
para la comunidad cientifica, si bien se le puede
presuponer empiricamente algiin efecto beneficioso
en el proceso morboso y ningtin efecto adverso grave.

Tratamiento contraindicado: Es aquel que incide
de forma negativa en la enfermedad o en el enfermo,
pudiendo provocar su aplicacion la muerte del
mismo. Por tanto, desde el punto de vista médico
su utilizacion esta proscrita.

A pesar de estas especificaciones conceptuales
es preciso resaltar que cuando hablamos de L.E.T
no estamos hablando para nada de “limitar el
cuidado” y no realizar una intervencion terapéutica
no indicada no implica dejar al enfermo abandonado
a su soledad y su muerte, es mas en estos casos
debe siempre reforzarse los cuidados de confort y
hacer un acompafiamiento mientras el paciente
vive su propia muerte de la mejor manera posible,
conservando su condicién de “ser” humano hasta
el final, aliviandole el sufrimiento lo mas posible.

Limitacion del esfuerzo terapéutico y E.V. Pm.

Antes de abordar el problema debe resefiarse
que las recomendaciones sobre el tratamiento de
los pacientes en estado vegetativo persistente
(E.V.PM) no se basan en estudios de investigacion
estructurada cuya calidad metodologica pueda
ser evaluada de acuerdo con los estandares actuales
y de cuyos resultados puedan derivarse conclusiones

(JR
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con un grado suficiente de evidencia cientifiy
La mayoria de las publicaciones sobre el trag.
miento de estos pacientes son articulos de opiniop,
encuestas acerca de las actitudes de los profesio.
nales en casos hipotéticos o conclusiones de grupos
de trabajo pertenecientes a diferentes institucione
o sociedades cientificas que trabajan con este tipo
de pacientes, por lo que es bastante dificil consep.
suar cuando aplicar la L.E.T...

Aunque en la actualidad parece que se hy
alcanzado cierto grado de consenso y se acept
que todos los tratamientos médicos, incluidas
la nutricién enteral y la hidratacion por via intra-
venosa, pueden limitarse una vez el diagnéstico
de E.V.Pm sea confirmado como irrefutable ¥
por tanto, la condicién de pérdida de conciencia
considerada como irreversible (estado vegetativo
permanente). Sin embargo, algunas sociedades

medico cientificas sostienen su especial consideracion,

Ast, por ejemplo, la British Medical Association,
si bien reconoce el caracter de tratamiento médico
de estas medidas, impone una serie de salvaguardas
adicionales para su retirada en el caso de pacientes
cuyo fallecimiento no es inminente y cuyos deseos
previos no son conocidos, entre las que se incluye
la revision por un profesional cualificado y no
implicado en el tratamiento del paciente.

Segiin consta ademas en este documento en
Inglaterra, Gales y el Norte de Irlanda la propuesta
de retirada de la nutricién y la hidratacién en un
paciente en E.V.Pm requiere consejo juridico y
en ciertos casos incluso una orden legal. Exige,
ademas, la puesta en marcha de los mecanismos
necesarios que permitan identificar todos los
casos de retirada de forma que pueda evaluarse lo
apropiado de la medida.

Otras asociaciones cientificas consideran obli-
gado su mantenimiento a excepcién de que €
paciente hubiese expresado previamente sus
deseos de retirada.
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Analisis éticos de la limitacion del esfuerzo
terapéutico y la futilidad en los E.V.Pm.
desde los principios bioéticos de beneficencia
y no-maleficencia.

Después de lo expuesto anteriormente, los dos
principios que entran en juego desde mi punto de
sista en “EL PROBLEMA DE TOMA DE DECI-

SIONES CLINICAS SOBRE TRATAMIENTOS
EN E.V.Pm” son Beneficencia y No-maleficencia.

Beneficencia:

El principio de beneficencia al ser un principio
positivo, nos indica que todas las personas deben
ser tratadas de una forma ética, no sélo respetando
sus decisiones y protegiéndolos del dafio si no
haciendo un esfuerzo por asegurar su bienestar,
obligando tanto al personal sanitario como a los
familiares a extremar los posibles beneficios mini-
mizando los riesgos.

Beneficencia significa “hacer el bien”. Los
médicos tienen la obligacion social de hacer el
bien al enfermo pero esta expresion es muy ambigua
porque ¢l bien al enfermo siempre depende de dos
factores principalmente de la perspectiva del
médico y también de la del paciente, que en algunas
ocasiones no tienen por que coincidir.

Esto todavia se complica mucho mas en el caso
que nos ocupa de los E.V.Pm ya que en la mayoria
de los casos el medico no conoce la perspectiva del
paciente y tiene que tomar una decision clinica
dependiendo solo de su arbitrio personal, y en
nuestro sistema de cuidados sanitarios cada vez
mas tecnologico, hacer el bien puede entrafiar
el riesgo de hacer una intervencién tecnificada
del bien morir del paciente, en un intento irracional
de prolongar unas horas o dias una vida que se
extingue, y si ese intento desesperado del medico,
aunque sea por exigencia de los familiares, no es
en el fondo una negacién por parte de todos de la
propia limitacién humana, de la muerte y de lo
que quizd nos hace sentirnos peor profesional-
mente, es un reconocimiento implicito de nuestros
limites profesionales.
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Por todo lo expuesto anteriormente, pienso
que en la atencion a los pacientes en E.V.Pm.
la gran critica desde el punto de vista moral que
se puede hacer a los profesionales que se acogen
a este principio de Beneficencia a ultranza, es que
puedan llegar a caer en el paternalismo, aplicando
sin consentimiento del enfermo, sin que este
decida el bien que se le quiere hacer como bien
suyo, que se pueda incluso actuar en contra de la
voluntad del propio paciente, dado en estos casos
la imposibilidad, por defecto en la capacidad del
enfermo, de conocer dicha voluntad. Para evitar
esto tenemos que desterrar la perspectiva antigua
del médico de tener la obligacion mas profesional
que moral de agotar todas las posibilidades sea
al precio que sea.

Para evitar esto y a modo de conclusion yo pos-
tularia que, en el trato con los pacientes en E.V.Pm.
el principio de Beneficencia ha de ser entendido
como un “Imperativo moral de beneficencia” que
nos lleve a buscar. siempre el mayor bien del
paciente, prestandole toda la ayuda que nos sea
posible para su confort y bienestar, no entendiendo
nunca esta Beneficencia como un acto de caridad
o bondad sino como una obligacion ética y sin
olvidar por descontado que las obligaciones de
este principio son obligaciones imperfectas, (no serian
estrictamente exigibles), parciales ( permite que se
favorezcan a las personas con las que se tiene un
vinculo especial) y de gestion privada, yo como
profesional decido lo que es mas beneficioso en
cada situacion concreta y nadie puede exigirme
mas alla de ello siempre que no se demuestre que
he actuado de mala fe.

No-maleficencia

Este principio junto con ¢l de beneficencia,
estan en la base del Juramento de Hipocrates
y han sido centrales en la Etica Médica Clasica.
El principio hipocratico de no maleficencia, se
traduce, hoy dia en un criterio limitador dentro
de la ética, que nos viene a decir que ninguna
actuacion puede ir dirigida a danar a las personas,
en este caso a los pacientes en E.V.Pm., concretando en
cllos el no intentar producir lesiones en su integridad,

45



que no sean las estrictamente terapéuticas. Aunque
esto pueda parecer muy logico y un principio facil
de seguir en el trato con los E.V.Pm., en realidad
desde el punto de vista moral es muy complejo.

Este principio nos obliga a tratar con conside-
racion, (no hacer daiio) en el plano biologico. Es decir,
seria la expresion material del imperativo catego-
rico, el de tratar con consideracién y respeto a los
seres humanos pero no solo en el plano biolégico,
si no también en el plano ético moral. De hecho el
hacer dafio esta castigado por el codigo penal.

Cual seria la manera de respetar este principio
en los E.V.Pm:

- Dar cuenta del diagnostico de E.V.Pm. mas rigu-
roso posible.

- Estar seguro de que se hizo todo lo posible para
recuperar al paciente del E.V.Pm. antes de ingresarlo
en una unidad especifica.

- El diagnéstico debe estar enmarcado de absoluta
transparencia y en nuestras actuaciones tenemos
que tener claro que estamos ante un paciente y
no solamente frente a un cuerpo meramente
biologico o incluso ante un reservorio de 6rganos.

- Una vez establecido el diagnostico, no dejamos
de tener obligaciones, ya no solo ante un paciente
sino obligaciones de mantener un maximo estado
de cuidados y confort en funcién de las necesidades
de cada caso también de las familias y allegados
por su situacion especial, como una de las obli-
gaciones morales para con la sociedad y para
con el bien comin que tiene afiadido el trabajo
profesional en estas unidades.

Como conclusiéon a todo lo anteriormente
mencionado deberfamos tener en cuenta y no olvidar
cuando se tomen decisiones sobre los pacientes

| 7- GRACIA, D., Funda
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en E.V.Pm. tendremos que recordar el principi
de No maleficencia es un principio relacionad,
con la maxima hipocratica del primum non nocer.

Que las obligaciones de no maleficencia so

obligaciones perfectas, por tanto exigen obligady
cumplimiento y son imparciales, imponiéndos
con respecto a todas las personas por igual.

Son publicas y se expresan en forma de ley,
Segun el Prof. Diego Gracia este principio es ¢
fundamento de la ética médica y piedra angular
en la toma de decisiones clinicas’.

Debemos estar por encima de actitudes vitalistas
escapando de los encarnizamientos terapéuticos
y de los tratamientos desproporcionados, siempre
teniendo clara la voluntad de no causar daiio al
enfermo con un arsenal terapéutico, que ha perdids
su capacidad razonable de serlo, prolongand
la agonia sin dar opcién a vivir un sano process
de muerte tanto por el paciente como por su familia
ya que con esto estariamos faltando a esté principio
y por tanto al fundamento basico exigible de cualquier
acto medico.

Problema de justicia distributiva de recursos
sanitarios en pacientes en E.V.Pm:

Un punto a mi juicio muy importante en ¢
debate bioético, esencial a la hora de discutir los
aspectos de justicia en el acceso a los servicios bio-
medicos en los pacientes en E.V.Pm, es el de la
conexion entre los fines y los medios técnicos dis-
ponibles. Para Daniel Callahan (1996)° hay dos
factores que inciden sobre esta cuestion:

a). Tendencia de la medicina a introducir nuevas
tecnologias, a menudo muy caras, y previstas
para el beneficio individual y no tanto para ¢
beneficio de la poblacion general.

mentos de Bioética, Eudema, Madrid, 1989,
8- CALLAHAN, D. "Is justice enough? Ends and means in bioethics", Hastings Center Report 26 (nov-dec): 9-10.1996.
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Las recnologias biomédicas estan modificando
continuamente la imagen tradicional de lo que es
sfuncionamiento normal de nuestra especie”.
§e esta redefiniendo la nocion estadistica de “nor-
malidad”, de modo que nos estamos deslizando
hacia unos fines de optimizacion e incluso “mejora”
Je nuestra naturaleza.

b).:Es legitimo emplear inmensos recursos econo-
micos del entramado clinico e investigador en
seguir ampliando los limites normales sobre
todo si esto es a costa de descuidar atencion mas
basica para mayor nimero de personas? A estos
interrogantes no se puede responder si previa-
mente no se ha discutido cuales son los fines
y los bienes que pretendemos obtener de la
Medicina en el tratamiento de los E.V.Pm. .

El no haber abordado esto explica en parte
la ya vieja dificultad para, definir lo que debe ser
un “paquete basico” de servicios sanitarios para
los E.VPm es un problema que sobre todo se
agudiza cuando hoy en nuestra Carta Constitucional
en Espaia todos los ciudadanos tenemos derecho
a un sistema publico universal y gratuito de salud,
que cada vez se queda mdas escaso para el n°
de usuarios que ejercen su derecho a utilizarlo exi-
giendo mayor eficacia y prontitud en dichos servicios.

La incapacidad de llegar a un acuerdo sobre la
“futilidad” en tratamientos médicos, sobre todo
en E.V.Pm, determinar qué clase de salud debemos
lograr para ellos, y como hacerlo. Qué clase
de cuidados sanitarios proporcionar a aquellos
pacientes en los que las Ginicas opciones aplicables
son extraordinariamente costosas y desproporcio-
nadas, como un programa de hemodialisis o un
transplante, pero que por derecho tienen que
recibirlas aunque en la préctica el sentido comun
marque que no se lleven a cabo estos tratamientos.

La bioética ha oscilado entre la insistencia
en criterios formales a menudo inflexibles pero
carentes de contenido, y los criterios de procedi-
miento, pero no ha encarado la cuestion central
sobre lo que entendemos como bienes humanos
0 los fines de la medicina. Y mientras esto no se
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haga, corremos el riesgo de no llegar a ninguna
solucion significativa en muchos de los debates
abiertos.

Intentaremos desde la bioética responder a este
desafio conectando la teoria de la justicia con el
interés por los fines. Siempre hay que abogar
por procedimientos publicos y justos que establezcan
la legitimidad de crear limites para ciertos trata-
mientos médicos en los E.V.Pm salvando la tentacion
de pretender realizar esto meramente por prefe-
rencias de unos pacientes sobre otros, o por mero
lucimiento de los profesionales.

No se trata solamente (ni principalmente) de
maximizar la satisfaccion de preferencias, sino
que la clave es la deliberacion sobre buenos razo-
namientos cientificos, al menos sobre razones que
todos los ciudadanos puedan aceptar (a pesar del
legitimo pluralismo de intereses) en como tratar
dignamente a este tipo de pacientes.

El proceso deliberativo deberia dar razones
aceptables por todos como base para tomar deci-
siones sobre como proteger la funcionalidad bio-
l6gica normal de estos pacientes sin caer en el uso
irracional de recursos, habida cuenta de los limites
presupuestarios. Esto es muy importante en relacion
con nuevas tecnologias (de soporte vital, de tras-
plantes, servicios reproductivos y geneticos).

Si se hacen explicitas las razones para adoptar
ciertas tecnologias, entonces habria una base para
un didlogo social méas amplio y para una deliberacion
sobre los fines de la medicina con los pacientes
en E.V.Pm que en algunos casos son los grandes
olvidados de los servicios sanitarios.

Con el tiempo las entidades de servicios sanitarios
podrian articular una concepcién mas calibrada
de como proporcionar servicios de alta calidad
a esta poblacion con presupuestos que irremedia-
blemente son limitados creando Unidades especificas
para este tipo de pacientes.

En cuanto al punto de vista moral lo que mas
se podria acercar a la situacion que yo detecto
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de justicia moral en la utilizacion de recursos
de los E.V.Pm. en la sociedad Espafiola lo refleja
bastante fielmente Evandro Agazzi, en El bien, el
mal y la ciencia (Madrid: Ed.Tecnos, 1996) que
intenta describir, lo que el sistema de ciencia-tec-
nologia plantea a las exigencias de la vida, conec-
tando con la cuestion de los fines.

La extension de las categorias del discurso
cientifico ligadas a su caracter empirico y antime-
tafisico de todas las 4reas de la vida contando la
posibilidad de atribuir sentidos precisos a conceptos
como bien, mal y deber.

La primera consecuencia es que la esfera de
lo moral se releg6 a la intimidad de la persona
(juicios subjetivos), pero enseguida esa esfera dejo
de ser respetada y fue directamente atacada con
los criterios de la ciencia (tendencia al cientifis-
mo). De ello ha derivado un vaciamiento del con-
tenido ético y la falta de responsabilidad del hom-
bre contemporaneo en todas sus actuaciones.

Pero aunque el sistema tecnolégico no tuviera
fines en si mismos, en la practica, por el entorno
de moral tecnolégica en que vivimos, se nos impone
continuamente modificar nuestros fines para
adaptarlos a la técnica. El hombre contemporaneo
acaba aceptando los criterios tecnolégicos como
patrones de admisibilidad de sus propias acciones,
vaciando con ello el ambito de competencias de la
moral respecto de sus propias acciones.

La tecnologia no s6lo no se detiene ante el juicio
moral, sino que pretende en cierta manera juzgar
a la moral, invalidando propuestas morales que no
concuerden y se amolden al sistema tecnolégico.

El sistema tecnocientifico modifica todas las
formas de vida, crea nuevas creencias, comporta-
mientos, ideologias, etc., y en este sentido no es
neutral. Como maximo podriamos permanecer
neutrales nosotros, cerrando los ojos a la realidad,
pensando que tal estado de cosas es bueno.

Aunque el sistema tecnocientifico tiende a seguir
su propio curso, se puede y se debe emitir un juicio
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de valor sobre él, y podemos influir (si queren

y nos dotamos de las instituciones adecua
en cambiar su estructura y direccion. El probley

es que para hacer tal cosa hacen falta referencigg)
externas fuertes. 1

Pero en una sociedad postmodernista y altamen.

relativista, incapaz de dialogar sobre fines (m
alla de la sacrosanta autonomia personal), est
va a ser extremadamente dificil. Mas que acusy
a la ciencia y a la tecnologia, deberiamos pregun.
tarnos si este estado de cosas se ha debido al abandong
del compromiso e investigacion en valores que
guiaran los fines en el manejo de los E.V.Pm. y
general de todos los usuarios que conforman y
consumen del sistema sanitario en Espaiia.

Lo expuesto anteriormente nos lleva a comentar
algo sobre la distincién entre medios ordinarios
y extraordinarios, esta distincién suscita la logic
pregunta de ¢Que se considera ordinario y quée
extraordinario? Para intentar responder a est
pregunta podemos utilizar estas caracteristicas:

Es terapia ordinaria si se trata de una terapia
“abundante”, es decir, disponible en un ndmerw
importante de casos. Por el contrario, cuando una
terapia es “escasa”, La tendencia es a considerath
extraordinaria.

Es ordinaria también si se trata de una rerapia
“barata”, de costes econémicos reducidos; mientras
que si es “costosa”, se tiende a incluirla dentro
de los medios extraordinarios.

Un tratamiento médico se considera ordinario
cuando ya ha sido aceptado clinicamente, después
de haber pasado por una fase previa de experimen-
tacion; por el contrario, cuando un tratamiento
se encuentra aun en fase de experimentacion, s
suele incluir dentro del capitulo de lo extraordinario.

La distincion entre ordinario y extraordinario
se utiliza también para distinguir entre tecnologias
habituales o altas (sofisticadas, High Technologies;
entre las que tienen un caracter intrusivo, agresivo
y las que no lo tienen,




Igualmente se usa esta distincion para diferenciar
terapias cuya aplicacion es permanente y las que
tienen un caracter solamente temporal, durante
un plazo limitado de tiempo.

Finalmente, la distincion entre ordinario y
extraordinario se relaciona con terapias cuya
utilizacion es éticamente obligatoria (ordinarias)
0, por el contrario, es opcional (extraordinarias).

Si nos fijamos en las cuatro primeras caracte-
risticas que he enunciado se refieren tinica y exclu-
sivamente a criterios de abundancia y escasez
de recursos, dependiendo de la situacién sanitaria
de cada pais y los costes de dicha terapia, en una
palabra un problema de justicia distributiva, con
lo cual seria, justo o proporcionado, injusto o
desproporcionado, aplicar una terapia u otra a
los E.V.Pm. dependiendo no solo de lo indicado
o contraindicado, de los descos desproporcionados
de los familiares si no también, teniendo en cuenta
los costes de estos tratamientos y si es realmente
justo el aplicarselos si estos son muy caros y escasos,
como por ¢jemplo una transfusién sanguinea o un
trasplante, incluso aunque los costes los pudiera
asumir la familia o el propio paciente de su patri-
monio particular.

Analisis ético de la distribucién justa de los
recursos sanitarios en los E.V.Pm desde el
principio bioético de justicia

La definicion de justicia se remonta al jurista
romano del siglo I11, Ulpiano, la justicia es la cons-
tante y perpetua voluntad de dar a cada uno su propio
derecho, la justicia tiene que ver con lo que es debido
a las personas, lo que les corresponde y pertenece.

Esto llevado al campo de la medicina, en especial
en el campo que nos ocupa, de los E V Pm, nos
plantea la necesidad de hacer una reflexién sobre
la justicia distributiva y maxime en un sistema

‘ 9- GRACIA, D. Procedimientos de decision en ética clinica, Eudema, Madrid, 1991,
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publico como el espafiol en el cual, esta Justici
exige la distribucion equitativa y racional de |
recursos sanitarios por ser estos limitados para
gran numero de personas.

En el caso no cabe la menor duda de que ung
adjudicacion irracional y desmedida de recursg
terapeuticos a pacientes en E.V.Pm. puede [leyy
a no poder dar esos recursos a otros paciente
también necesitados y que su situacion clinica a
lo indica, faltando de esta manera clarameng
al principio de justicia con ellos.

El profesor D. Gracia nos puede orientar bas
tante en esta reflexion ya que para el “los esfuerzs
terapéuticos se pueden limitar no sélo porque
paciente los rechaza o porque estin contraindicados
sino también porque los recursos son escasos y
hay que racionarlos, aunque el paciente los quien
¥ no estén contraindicados. Y esto, evidentemente,
se puede hacer. Lo que es necesario es que se cumplan
unos criterios, ya que en caso contrario el racions-

: e . y Tty 9
miento seria in equitativo o injusto”” .

En conclusion para el profesor D. Gracia, la
ctica de la asistencia ha pasado de regirse por
principio de beneficencia a organizarse de acuerdo
con el criterio de justicia.

En conclusion es importante tener en cuenta,
que las consideraciones que implica el principio
de justicia, en relacion con los E. V. Pm., permite
que por decision de la familia o el médico, aunque
lo ideal seria un consenso entre los dos, se limite
la utilizacién de recursos, generalmente muy
costosos, que lo tnico que implicarian seria la
prolongacion innecesaria de una vida de forma
artificial, con el sufrimiento que esto supone, para
la familia principalmente, que puede llevar afios
soportando esa situacion. Recursos, por oti0
lado, limitados que pueden ayudar a otros pacien-
tes, que de lo contrario podrian verse privados
de ellos.
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Con lo expuesto anteriormente no quiero decir
que 1o haya que emplear ningin recurso en los
E.VPm. nada mas lejos de mi intencion, por
¢l contrario si pienso que para estos pacientes
que pueden pasar muy facilmente del “todo” a la
«nada” hay que asegurarles tanto social como
ganitariamente, COMo minimo los siguientes derechos
desde el principio de justicia:

_ Defensa de sus derechos juridicos y sanitarios
que como pacientes dependientes poseen.

- Obligacion a la sociedad y al sistema sanitario
a atender y asistir dignamente a estas personas.

- Proposicion de creacion, de centros especializa-
dos en la atencion y confort de estos pacientes y
sus familias, creando politicas sanitarias favora-
bles, que puedan hacer efectivo este principio de
justicia distributiva.

- Trato como personas, con la misma consideracion
que cualquier otro usuario del sistema sanitario,
sin ser los grandes olvidados de los hospitales
de agudos, para no caer en la omision de este
principio de justicia.

El dilema de la autonomia en
los pacientes en E.V.Pm.

Llegados a este punto de la toma de decisiones
en pacientes en E.V.Pm. y considerando que la
autonomia personal se refiere a la capacidad que
tienen los individuos para auto gobernarse, libres
tanto de influencias externas que los controlen
como de limitaciones personales que les impidan
hacer una opcién con verdadero sentido, se nos
plantea el dilema en los pacientes en E.V.Pm,
puesto que si consideramos como definicion de
principio de respeto a la autonomia el deber moral
de respetar las decisiones de las personas auténo-
mas, lo primero que nos debemos preguntar es ¢
que es una persona?.

Hay varias respuestas:
Para el Diccionario de la Real Academia de la
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Lengua Espanola persona es: “individuo de la especie
bumana”. Para otros autores: “es comportarse
del modo caracteristico de las personas, dado que
estas formas de comportarse (elegir de modo
racional, tener sentimientos hacia los demas vy
expresarlos, apreciar la belleza, la verdad, etc.)
son los que dan a la vida de las personas un consi-
derable valor intrinseco.”

Ninguna de estas definiciones de persona satisface
las expectativas ya que se encuentran muy lejanas
de lo que seria una persona autonoma desde el
punto de vista moral.

La primera se quedaria muy corta al intentar
definir que es un individuo de la especie humana,
puesto que nos faltaria un criterio claro, para definir
especie humana ya que si cogemos como criterio
un cariotipo 46-XX o 46-XY y consideramos que
no serian personas los individuos con alteraciones
cromosémicas cuantitativas y no se les puede
considerar personas con autonomia moral ni
capacidad de autogobernarse y por el contrario
si nos guiamos para considerar especie humana
a todo lo que tenga alguna célula humana, podriamos
considerar personas humanas a los simples cultivos
celulares que tendrian su propia autonomia moral
por consiguiente para tomar decisiones sobre ellos
tendriamos que tener un consentimiento informado
lo que seria un biologicismo moral exagerado.

La segunda definicion nos llevaria a una postura
elitista extrema en la que autores como R. B. Brandt,
M. A. Warren, pero, sobre todo el autor estadou-
nidense de bioética, Joseph Fletcher, que considera
que para ser “persona real” deben darse las siguientes

caracteristicas:

- Minimo de inteligencia (coeficiente intelectual
de 40 o mas).

- Conciencia de si mismo.

- Autocontrol.

- Percepcion del paso del tiempo.

- Sentido del futuro.

- Sentido del pasado (memoria consciente).

- Capacidad de relacionarse con los demas (que incluye
relaciones de tipo sexual-roméntico y de amistad).
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- Preocupacion por los otros.

- Comunicacién capacidad de enviar y recibir
mensajes.

- Control de la propia existencia.

- Curiosidad (que incluye afecto y aprendizaje).

- Mutabilidad: capacidad de cambiar el propio
pensamiento y conducta.

- Equilibrio de racionalidad y sentimientos.

- Idiosincrasia.

- Funcién neocortical.

Con lo que aceptando estas caracteristicas
seria impensable pensar en la autonomia de los
pacientes en E.V.Pm. puesto que tendriamos que
deducir que no son personas y por tanto no tienen
autonomia, serian meros sistemas biologicos,
o cadaveres calientes como los han definido algu-
nos autores.

Pero nosotros que trabajamos con pacientes
en E.V.Pm. debemos buscar en la bioética alguna
formula para respetar la autonomia de los pacientes,
en la toma de decisiones vitales para ellos, por
que para nosotros toda vida de un paciente es un
bien, aunque sea una vida limitada, sin utilidad,
y tenemos la obligacion de velar por su autonomia,
por que podemos asegurar una cosa como cierta,
que los E.V.Pm. son individuos vivos de la especie
humana que merecen todo nuestro respeto y esmero
profesional.

En estos pacientes la labor de equipo, su cohesion
y participacion en la toma de decisiones es un
aspecto, si cabe, a cuidar de forma muy especial.

Discutir los aspectos problematicos entre los
distintos profesionales y llegar a acuerdos que
impliquen a todos es un tema fundamental ya
que ellos no pueden ni tienen capacidad de auto
gobernarse y esta recae en terceros, ya sean familiares
o personal sanitario, salvo que los pacientes tengan
elaborado un documento de voluntades o direc-
trices previas.

La determinacion del nivel de autonomia no
debe ser un mero aspecto técnico que tinicamente
implique a los profesionales sanitarios.

| 'gor ‘
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Esta responsabilidad ha de ser compariid,
entre estos y los representantes del paciente, |,
que nos lleva al siguiente problema.

El problema surge cuando los familiarg
no comparten los mismos criterios, dado que ¢
circunstancias ordinarias, seria el paciente quig
estableceria, a la luz de sus valores, con el asesp.
ramiento del profesional el nivel deseado sabr
una decision clinica determinada.

En el caso de los E.V Pm., si este no habi
determinado previamente por escrito sus deseos,
seran sus representantes quienes decidan, intentando
tener presente cual seria la voluntad del pacient
o interpretando qué es lo que seria mejor paraél,

En nuestro pais y a pesar de la “Ley 41/2002,
de 14 de Noviembre, Basica Reguladora de Iz
autonomia del paciente y derechos y obligaciones
en materia de informacion y documentacion clinica”
que en su articulo 11 dice lo siguiente:

“Articulo 11. Instrucciones previas”.

1. Por el documento de instrucciones previas
una persona mayor de edad, capaz y libre, mani-
fiesta anticipadamente su voluntad, con objeto
de que ésta se cumpla en el momento en que
llegue a situaciones en cuyas circunstancias no
sea capaz de expresarlos personalmente, sobr
los cuidados y el tratamiento de su salud o,
una vez llegado el fallecimiento, sobre d
destino de su cuerpo o de los érganos del mismo.
El otorgante del documento puede designar
ademds, un representante para que, llegado ¢l
caso, sirva como interlocutor suyo con el médico
o el equipo sanitario para procurar el cumpli
miento de las instrucciones previas.

2. Cada servicio de salud regulara el procedimiento
adecuado para que, llegado el caso, se garantict
el cumplimiento de las instrucciones previas de cadi
persona, que deberan constar sienipre por escrito.

3. No serdn aplicadas las instrucciones previas
contrarias al ordenamiento juridico, a la lex
artis, ni las que no se correspondan con ¢
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supuesto de becho que el interesado haya previsto
en el momento de manifestarlas. En la historia
cinica del paciente quedara constancia razonada de
lus anotaciones relacionadas con estas previsiones.

4. Las instrucciones previas podran revocarse
libremente en cualquier momento dejando
constancia por escrito.

5. Con el fin de asegurar la eficacia en todo el
territorio nacional de las instrucciones previas
manifestadas por los pacientes y formalizadas
de acuerdo con lo dispuesto en la legislacion
de las respectivas Comunidades Autéonomas,
se creard en el Ministerio de Sanidad y Consumo
el Registro nacional de instrucciones previas que
se regird por las normas que reglamentariamente
se determinen, previo acuerdo del Consejo
Interterritorial del Sistema Nacional de Salud.”

Existe muy poca tradiciéon en nuestro medio
sobre la realizacién de testamentos vitales o docu-
mentos de instrucciones previas. La no existencia
de ellos es la situaciéon mas frecuente y por ello
la decision de los familiares es fundamental. .

Los representantes del paciente se establecen en
funcion de su grado de parentesco, pero no solo
hay que considerar los vinculos familiares, sino
también los afectivos, aun cuando estos no se
hayan “legalizado™.

En caso de conflicto entre los propios represen-
tantes del enfermo, el equipo asistencial, ha de
intentar hacer prevalecer la opinion de aquél
que pudiese interpretar mejor su voluntad, o tenga
una mayor capacidad para interpretar mejor
sus intereses siempre y cuando estas decisiones
no sean contrarias a la “lex artis” como se indica en
el punto 3 del Articulo 11 de la ley antes mencionada.

Bioética y Estado Vegetativo permanente

Analisi técico de la autonomia de los E.V.Pm
desde el principio bioético de autonomia.

Puesto que el principio de autonomia surge,
especialmente, del pensamiento de Inmanuel
Kant, y se refiere a la capacidad del sujeto para
gobernarse por una norma que ¢l mismo acepta
sin coaccion externa, una norma que debe ser
universalizada por la razon humana.

El pensamiento moderno filoséfico actual ha
incorporado la autonomia como una nocion
fundamental en la antropologia y en la ética.
De ahi surge el principio de autonomia que puede
formularse como “todo hombre merece ser respe-
tado en las decisiones no perjudiciales a otros”.

Es un principio que es unicamente relativo
al paciente y subjetivo de ¢l mismo, significado
como el derecho del enfermo, en su relacion con el
equipo sanitario, a elegir, de entre las alternativas
que este le ofrece en su asistencia, la que considere
mejor para €l segin sus principios y creencias.
Este principio solo puede ser ejercido por el paciente.

Pero como ejercerlo en el caso de imposibilidad,
fisica o psiquica, o las dos como en el caso de los
E.V.Pm.

En este caso es el representante legal (algin
miembro de la familia o el propio médico en algunos
casos) los que toman la decision por parte del
paciente, pero habra de hacerlo acogiendose siempre
al principio de Beneficencia, puesto que el repre-
sentante legal tiene la obligacion de ponerse
en lugar del paciente y elegir lo que cree que le
seria mas beneficioso.

Debemos tener muy presente que el principio
de autonomia pone por encima de intereses parti-
culares o cientificos, el respeto a la persona, a sus
propias convicciones, opciones y elecciones, que
deben ser protegidas, incluso por el hecho de estar
en E.V.Pm.

Este principio lo debemos entender como la
superacion de esa tendencia a convertir al paciente
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en un menor de edad, a quien debemos mantener
siempre al margen de cualquier decision, en nuestro
caso a la familia, puesto que el médico es siempre
“el padre bueno” que sabe lo que le conviene al
paciente, este principio produce un gran cambio
en la relacion equipo asistencial-paciente- familia,
puesto que desde el punto de vista ético-moral
el principio de autonomia nos obliga a respetar
los valores y creencias del enfermo y o familiares
siempre que no estén contrapuestas a la buena
practica asistencial ni sean contrarias a la “lex artis”.

El Informe Belmont denomina este principio
como “el respeto por las personas”, y afirma que
incorpora, dos convicciones éticas primordiales
en cualquier relacion ético sanitaria :

- Todo individuo debe ser tratado como un ser
autonomo.

- Las personas cuya autonomia esta disminuida
deben ser objeto de una especial proteccion

Por esta tltima razon en nuestro equipo asisten-
cial siempre se hace especial hincapié en la necesidad
de proceder a la incapacitacién de los pacientes
de nuestra unidad.

11. Eutanasia y E.V.Pm.

Una cuestion bioética.

La palabra “eutanasia” tiene un caracter polisé-
mico: cuando se hace referencia a ella se quieren
significar contenidos distintos y a veces contra-
puestos, puesto que en nuestra sociedad tiene un
sentido negativo, pero paradéjicamente la palabra
en si procede de las voces griegas “eu” buena y
“thanatos” muerte ).

Es decir, hace alusién a un bien morir, lo cual,
desde un punto de vista etimolégico, se podria
entender como una muerte digna sin sufrimientos
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innecesarios y en las mejores condiciones que
cada caso permita. Sin embargo desde Franc
Bacon la palabra “eutanasia” pierde, al menos ¢y
parte, su sentido etimologico y comienza a significar
“la accion médica por la que se acelera el proces,
de muerte de un enfermo o se le quita la vida”,

Por eso antes de entrar a identificar los distintos
tipos de eutanasia, analizar la eutanasia en relacigy
con los E.VPm desde el punto de vista de ln
Bioética o cualquier otra premisa moral, deberfamog
intentar tener una postura clara ante una cuestion
fundamental.

“¢Es la tecnologia curativa un imperativo
categorico?”.
manera afirmativa absoluta a ella, la técnica

Ya que si respondemos de una

nos deslumbra de tal manera que nos sentimos
conducidos a hacer realidad lo que sélo existe
en el mundo de los suefios, no nos planteamos que
la técnica tiene sus limites.

La incertidumbre pronéstica nos hace que
existan deseos de seguir ayudando al enfermo
aplicando las maximas posibilidades terapéuticas,

No nos planteamos ¢Cuando hay que tirar
la toalla.? aceptando que el paciente se halla en
un estado irreversible de evolucién hacia la muerte
y que cuanto hagamos de terapia agresiva ya no
puede ayudarle.

Corremos el peligro de que los medios técnicos
decidan y se justifiquen por si mismos: que las
cosas se realicen porque son posibles y no porque
sean positivas y benéficas para el hombre.

No entenderiamos ninguna postura inter-
media entre lo que entendemos socialmente
por Eutanasia, accion u omisién que, por su
naturaleza o en la intencién, causa la muerte
de una persona con una enfermedad irremisible-
mente fatal, con el fin de eliminar su sufrimiento
y lo que seria méas grave desde el punto de vista
clinico y moral, caeriamos en el extremo opuesto;
en la Distanasia u acciones que sélo consiguen
la prolongaci6n de una situacién clinica irreversible
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nediante el uso desproporcionado de medios
rerapéuticos utiles en los casos de reversibilidad.

Por tanto es muy importante desde el punto de
vista de moral, tener muy claros todos los matices
v definiciones para evitar caer en una de estas tres
‘posturas que muy facilmente se producen en nuestro
ambito cotidiano:

Vitalismo:

Consideracion de la vida como un valor absoluto
y que debe defenderse cualquiera que sean los
sacrificios que ella comporte.

Paternalismo:

Actitud beneficente del médico que obvia la
participacion en la toma de decisiones del enfer-
mo y familia sin respetar su autonomia.

Futilidad del cuidado:

Tratamiento que no merece la pena instaurarse
enun caso concreto porque no es clinicamente eficaz.

Para lo cual hemos de dejar claro qué significado
real posee la palabra “eutanasia”en cada contexto
concreto, segun el modo de proceder, segun la
intencion, segtin la voluntad del paciente, dentro
del ambito clinico de la Bioética:

Acepciones de la palabra “eutanasia”: segun el
modo de proceder
Eutanasia activa o positiva:

Poner eficazmente término a la vida de alguien, que
sehalla en inminente peligro de muerte, mediante una

accion u omision con el fin de abreviarle sufrimiento.

La omision presupone que existe el deber moral
de hacer lo que se omite.
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Eutanasia pasiva o negativa:

La supresion de los medios extraordinarios a un
paciente cuya situacion es irreversiblemente fatal.

Acepciones de la palabra “eutanasia”: segin la
intencion.
Eutanasia directa:

Cuando quien obra u omite algo, lo hace con la
intencion de poner fin a la vida.
Eutanasia indirecta:

Cumplir con el deber de aliviar el dolor del
paciente aunque la utilizacion de los farmacos
que puedan conseguirlo tengan como efecto una
aceleracion del proceso de muerte.

Acepciones de la palabra “eutanasia”, segiin la
voluntad del paciente.

Eutanasia voluntaria:
Es la que supone que el enfermo quiere poner
a su vida.
Eutanasia no voluntaria:

Es la que decide un fiduciario en nombre del
enfermo e interpretando su voluntad.

Eutanasia involuntaria:

Se acttia prescindiendo de la voluntad del
enfermo moribundo o contradiciéndola.

También es muy importante el diferenciar la
eutanasia en cualquiera de sus acepciones de lo
que denominariamos suicidio asistido que seria,
la ayuda directa o indirectamente a la muerte
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por deseo y peticion explicita del enfermo
mediante la facilitacion de medios o de la infor-
macion necesaria, facilitar farmacos e indicar dosis,
aplicacion directa de medidas que provocan la
muerte, esta practica no es aceptada por las
asociaciones profesionales aunque existan defensores
dentro de las profesiones sanitarias. Se considera
incompatible con el rol profesional y ocasiona
gran alarma social.

Una vez aclarados estos términos intentaremos
ver distintas posturas frente a la eutanasia:

La Postura de la Iglesia Catélica.

La tradicion biblico-cristiana proclama el respeto
a la vida, afirma que la dignidad humana es
compartida por igual por todos los hombres y
asegura que esa dignidad no sucumbe al paso
de los afos ni se degrada por la enfermedad y el
proceso de morir.

En esta tradicion, el hombre, cada hombre, es
un ser de valor y dignidad intrinsecos, un agente
moral, responsable y libre. En consecuencia,
el respeto de la dignidad intangible de toda vida
humana se extiende también al tiempo del morir:
todas las vidas humanas en toda su duracién
desde la concepcion a la muerte natural estan
dotadas de una dignidad intrinseca, objetiva,
poseida por igual por todos: esa dignidad rodea
de un aura de sacralidad todos los momentos de

la vida del hombre.

Dios, misteriosamente, nos crea a su imagen
y semejanza también cuando nuestra apariencia
y valor biologico quedan decaidos por la enfermedad
o la malformacién. Asi, Yavé dice a Moisés:
“2Quién ha hecho la boca del hombre? ;Y quién le
ha hecho mudo, o sordo, o vidente o ciego? Acaso
no be sido Yo, el Sesior?”

Esta comprension del hombre como imagen
de Dios, aun a pesar de sus minusvalias y deficien-
cias, concedi6 una inmensa superioridad moral
y una humanidad incomparable a la ley mosaica,
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cuando se la compara con otras legislaciones de|,
antigiiedad. Lo distintivo de ella es que ya ng g
aceptable marcar como indignos a los débiles,
pobres y ciegos, a las viudas y huérfanos, los esclay
y extranjeros.

Con Cristo y por su Encarnacion, la humanidag
queda ulteriormente dignificada, pues, con |z
llamada a filiacion divina adoptiva, se refuers
la semejanza del hombre con Dios. No es sély
imagen de Dios: el hombre es invitado a hacerse
hijo de Dios, una dignidad imposible de superar,
pues ya no cabe mas nobleza, mas valor.

El reconocimiento del valor de la debilidad
humana es, en la tradicion biblica, universal, pues
Dios no hace acepcién de personas. Todos los
miembros de la familia humana, los fuertes lo
mismo que los debiles, somos de igual valor delant
de Dios: todos poseemos idéntica dignidad.

La Enciclica Evangelium Vitae, resalta, sobre
fuentes biblicas, la dignidad de todo el recorrido
temporal de cada vida humana: nos habla de la
dignidad del nifio atin no nacido y del halo de
prestigio y veneracion que rodea a la vejez.

La suprema debilidad de Cristo en la Cruz
no solo es la plena revelaciéon del Evangelio de
la vida, sino que es justamente el momento
que revela su identidad de Hijo de Dios y que
manifiesta su gloria.

Argumentos de la Iglesia Catolica a favor dela
defensa de la vida y en contra de la eutanasia

La Iglesia Catélica con Juan Pablo II como
su maximo representante, defendi6 por encima
de todo, la tradicién ética-religiosa del respeto
ala vida, y la dignidad humana como algo invariable.
que no se disminuye a causa de la enfermedad, el
sufrimiento, la malformacién o la demencia.

Mas aun, la adversidad biologica o psiquica
puede ser ocasién de ulterior ennoblecimiento,
como afirmaba Juan Pablo II, la gran dignidad
del hombre se confirma de modo especial en

e el > WP 0wy . P

—— o ——

—



o| sufrimiento. El hombre no vive en un paraiso
Je ecologia amistosa. Convive con el riesgo y la
penuria, en un ambiente natural, al cual esta
expuesto y en el cual se han de integrar su vulne-

rbilidad y su fortaleza, su finitud y su dignidad.

Vivo ejemplo de ello lo tuvimos en la actuacion
de Juan Pablo II ante su propio proceso de enfer-
medad, en la negativa a rendirse hasta que le
sbandonaron las fuerzas, tomando decisiones
sobre su propio tratamiento que algunos sectores
sociales calificaran de heroicos y otros que rayaria
¢l encarnizamiento terapéutico.

En sus ultimas 48 horas de agonia, estando
consciente, rechazé cualquier tipo de sedacion,
para ser consecuente con su espiritu de entrega
y sacrificio, llegando a realizar un acto que podri-
amos considerar supererogatorio mas alla de toda
obligacién, cristiana, moral y humana por tratarse
de quien era una persona mas que humana, tanto
en ternura como en espiritu de sacrificio.

Postura de los defensores pro-eutanasia

Los movimientos modernos a favor de la euta-
nasia incorporan ideas, en cierto modo, neo-paganas.
La medicina antigua no fue ciega a la dignidad
del morir. La debilidad extrema, irreversible, no
parecia entonces digna de atencion. La sentencia
del médico ante el desahuciado “ya nada hay que
hacer” se seguia en la antigiiedad al pie de la letra.

El médico abandonaba al incurable. En la tradicion
hipocratica, el médico se abstenia de proporcionar
un veneno a su paciente para que este pusiera
fin a su vida. Eso era todo: el médico no tenia
medicinas, ni heroicas ni eutanasicas, con que
socorrerle. La inutilidad terapéutica obligaba
a respetar el curso natural de la enfermedad
intratable. Platén resume la actitud de la medicina
griega, incluida la escuela de Hipocrates, con estas
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palabras: “Esculapio ensenié que la medicina
era para los de naturaleza saludable que estaban
sufriendo una enfermedad especifica. El les libraba
de su mal y les ordenaba vivir con normalidad.
Pero a aquellos cuyos cuerpos estan siempre en un
estado interno enfermizo, nunca les prescribia un
régimen que pudiera hacer de su vida una miseria
mads prolongada. La medicina no era para ellos:
aunque fuesen mas ricos que Midas, no deberian
ser tratados”"".

Esa ceguera para la debilidad como atributo
especificamente humano sigue afectando hoy
a gentes de mente racionalista y pragmatica, a los
seguidores de las filosofias de la eficiencia,
el poder o la vitalidad. Sienten ante la enfermedad
incapacitante o ante la proximidad de la muerte
un disgusto instintivo: la vida, fisica o intelectual-
mente empobrecida, les provoca mucha desazon
y una reaccion de huida.

Prefieren ignorarla o extinguirla. Nietzsche llevo
ese rechazo al extremo. Basado en las exigencias
de la razén, el sentimiento y el instinto, hizo de la
voluntad fundamental de estar sano el principio
fundamental de la dignidad humana. No es dificil
encontrar una fibra nietzscheana en el complejo
tejido de la mentalidad pro-eutanasia de hoy.
La voluntad vital y segura del instinto no incita
a respetar al enfermo, a compadecerse del debil.
Por el contrario, impele al desprecio, incluso a la
aniquilacion, pues ayudar a los débiles es propio
de la moral de los esclavos.

La dignidad humana nunca fue, en la antigiiedad
pagana, un atributo humano universal. Habia
ciertamente entre los clasicos un sentido de la
dignidad, pero era la dignidad del hombre excelente,
virtuoso, que vivia en condiciones de desarrollar
sus virtudes, sus excelencias, humanas. El concepto
romano de humanitas se empleaba para describir
la dignidad de una personalidad equilibrada
y educada, que se encontraba en exclusiva entre

10- PLATON, La Repuiblica.
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los individuos mas descollantes de la aristocracia
romana. La dignidad no era intrinseca, como tampoco
lo eran los derechos humanos.

Extensos grupos sociales carecian de ellos.
La desigualdad era un rasgo natural de la sociedad.
Se aceptaba como una realidad inevitable que
hubiera esclavos o extranjeros, destinados a trabajos
duros o degradantes, que podian ser torturados
o consumidos en labores productivas o en diver-
siones. La plenitud fisica era elemento esencial
de esa aristocratica dignidad humana: los enfermos
cronicos, los tullidos o los deformes eran tenidos
por indignos y su muerte era propiciada por la
exposicion y el abandono.

El uso, por parte de los promotores de la euta-
nasia, de la expresion morir con dignidad tiene un
proposito mas oportunista y retorico que sustantivo.
Aunque el morir y la muerte constituyen para
muchos hombres de hoy un tabu innominable, en
la dinamica de los movimientos pro-eutanasia
pierden su significado negativo o lo transmutan,
cuando se combinan con dignidad, en otro nuevo
y aceptable.

Y asi resulta que muchas de las asociaciones
que propugnan la despenalizacion de la eutanasia
y de la ayuda médica al suicidio se han autodeno-
minado con términos que combinan muerte ¥
dignidad. Y, curiosamente, la Wnica ley vigente
en el mundo que autoriza la practica del suicidio
asistido por el médico, aprobada en el Estado
de Oregon, se llama, por un manipulativo juego
de palabras, la Ley de la Muerte con Dignidad .

El proyecto ideolégico que subyace a la mentalidad
de la muerte con dignidad o del derecho a una muerte
digna consiste en la aceptaciéon de que la dignidad
humana es minada, o incluso alevosamente destruida,
por el sufrimiento, la debilidad, la dependencia
de otros y la enfermedad terminal. Se hace, por
tanto, necesario rescatar el proceso de morir
de esas situaciones degradantes mediante el recurso
a la eutanasia o al suicidio ayudado por el médico.

La decision de evitar el deterioro final de la
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calidad de vida y de mantener el control de §
mismo y de la propia dignidad en los dias Ultimo,
es favorecida por lo peculiar de las fuentes g,
informacion sobre la muerte de que dispone
la gente de hoy. Por un lado, muy pocos tienen
oportunidad de presenciar una muerte sosegads,

La muerte de los allegados, aparte de ser yp
fenémeno que cada uno tiene ocasién de presenciar
muy raras veces en su vida, suele suceder hoy
en el hospital, no en casa. La falta de intimidad
interpersonal que ello supone se agrava por Iy
intensa medicalizacion de la agonia.

Por otro lado, los medios de comunicacion nog
atiborran de relatos e imagenes de mil formas
de muertes gratuitas, violentas o torturadas,
Se crea asi un rechazo colectivo a la muerte, pues
nadie quisiera jamas morir de ninguno de esos
modos. Y ya que hay que morir, todos, en principio
y por instinto, queremos hacerlo con dignidad
y decorosamente, conservando la nobleza propia
del hombre.

Sobre este fondo, la mentalidad pro-eutanasia
construye su nocion de morir con dignidad
asignando al sufrimiento moral, al dolor fisico,
a la incapacidad, a la dependencia de otros,
a la enfermedad terminal, un valor negativo,
destructor de la dignidad humana. La muerte
digna es la tnica solucién para poner término a la
permanente indignidad de vivir esas vidas sobre-
cargadas de valores negativos, carentes de valor vital.

Vivimos también en un tiempo en el que las
decisiones médicas se toman en funcién de la
cleccion, activa e informada, del paciente de los
tratamientos que acepta o rechaza. En consecuencia,
el derecho de los pacientes a decidir, junto con ¢l
temor a verse en una agonia dolorosa y usurpadora
del autocontrol, lleva a convertir el deseo de morir
con el maximo de confort y dominio de las
circunstancias: es decir, se crea un derecho a morir
con dignidad.

El derecho a morir con dignidad se invoca
como un derecho que garantiza la posibilidad




de vivir y morir con la inherente dignidad de una
persona humana, y como recurso para liberarse
de la agonia de vivir en un estado de miseria emo-
cional o psicologica.

El decaimiento biologico, el no valerse por uno
mismo y depender de otros para las acciones
y funciones mas comunes, son considerados,
en la mentalidad de la muerte con dignidad, como
razon suficiente para reclamar el derecho a morir
1 fin de impedir que la dignidad humana sea
socavada y arruinada por la invalidez extrema,
la dependencia y el sufrimiento.

Pero, ¢se pierde realmente la dignidad humana
cuando uno estd muy enfermo, muy debilitado, o
no puede seguir viviendo si no es con la ayuda de
otros?

En el fondo, con la nocién de dignidad propia
de la mentalidad eutanésica es totalmente ajena al
concepto de dignidad de la mentalidad pro-vida.

Este tiene una base ontologica: la dignidad es
intrinseca, universal, inalienable, inmune a las
influencias de fortuna o de gracia, refractaria al
proceso de morir.

Aquella, aunque importante, es accidental.
La dignidad social es una variable dependiente
de numerosas circunstancias: el paso del tiempo,
la posesion de dinero, influencia, prestancia fisica,
clase o titulos; se tiene, pero puede disminuir
por debajo de un valor critico hasta llegar a perderse.
Es especialmente sensible a influencias sociales
y estéticas.

Ese caracter sumiso a las influencias sociales y
subjetivas es la razén de que la dignidad del morir
siga siendo invocada como un derecho en un tiem-
po en que los progresos de la medicina paliativa
han provocado el ocaso de la nocién de eutanasia
como liberacién del dolor insoportable.

Los movimientos pro-eutanasia se han visto
obligados, por ello, a dejar en segundo plano
y como cosa del pasado el paradigma del matar

Bioética y Estado Vegetativo permanente

por compasion al que sufre de modo intolerable,
para tomar una direccion nueva: la de presentar la
dignidad del morir como un derecho que expresa
el dominio absoluto de uno sobre su propia vida,
o como un signo de decoro personal.

En el nuevo contexto, el enemigo no es ya la
enfermedad avanzada, la cual, a traves del dolor,
el sufrimiento o la debilidad total de la caquexia,
pone cerco a la dignidad humana: el nuevo enemigo
es la perdida de la autosuficiencia, el no poder
vivir independiente de los otros, el tener que morir
abdicando de la imagen social hasta entonces
prestigiosa y estética.

La enfermedad terminal puede herir muy
duramente a la dignidad social, a la imagen
de uno ante los otros.

No es extrafio, por €so, que, en anos recientes,
los movimientos pro-eutanasia tiendan a presentar
la reivindicacion del derecho a morir dignamente
como la coronacion del progreso ético, propio
de personas clarividentes y de ideas avanzadas,
que forman una elite cultural, una minoria eman-
cipada de prejuicios y supersticiones.

Algunas encuestas han mostrado que hay una
estrecha correlacion entre clase social y grado
de autoestima intelectual, por un lado, y adhesion
al activismo pro-eutanasia por otro. En la literatura
panfletaria y en las paginas de Internet, los
promotores de la eutanasia se presentan a si mismos
como la levadura en la masa, como lideres y
liberadores que transformaran la sociedad.

Los argumentos y los ejemplos desplegados
por los promotores de la eutanasia, ordinariamente
sobrecargados de retorica fuerte, siguen siendo,
tanto en la sociedad como en las profesiones sani-
tarias, patrimonio de una minoria.

Desde instancias profesionales de la medicina,
se ha seialado un riesgo grave de esta actitud
clitista: el de poner en peligro, mediante una habil
manipulacion de los sentimientos en favor de
la eutanasia de una pequeiia elite, la atencion
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paliativa de grupos enteros de personas (ancianos,
incapaces, pacientes terminales).

A fin de cuentas, la mentalidad pro-eutanasia
pretende obligar a la sociedad a escoger entre la
muerte provocada e indolora, como pretendido
medio de preservar la dignidad humana, y la aten-
ci6n y cuidado de los enfermos terminales, con las
vicisitudes y precariedades de la vida que se apaga.

Por ello, no es sorprendente, aunque si recon-
fortante, saber que, en comparacion con la poblacion
general, la adhesion a la eutanasia es notablemente
inferior (50%) entre los afectados por deficiencias
funcionales, los que se sienten una carga para
la familia o los que ven su vida como inttil.

En Estados Unidos, el apoyo al suicidio ayudado
por el médico es marcadamente mas bajo entre
los ancianos, los afroamericanos, los pobres y los
que practican la religion.

Los activistas pro-eutanasia repiten hasta la
saciedad que la opcién de morir con dignidad esta
estrechamente vinculada al derecho a escoger el
tiempo y el modo de la propia muerte segin los
criterios de una ética hedonista.

Tal como senalaba de modo paradigmatico el
Alegato a favor de la Eutanasia Beneficiente,
cuando la vida carece de dignidad, hermosura,
promesa y significado, y la muerte se retrasa
con periodos interminables de agonia y degrada-
cion vital, no se puede decir que eso sea la vida
de un ser humano, porque tolerar o aceptar el
sufrimiento innecesario es inmoral.

Por desgracia, no son pocos los médicos que,
por ignorancia de los avances del tratamiento
del dolor y de los cuidados paliativos, pueden con-
vertirse en provocadores o complices de la peticién
de eutanasia.

La arrogancia elitista y la fascinacién con la
muerte de la mentalidad pro-eutanasia podrian,
en caso de que la eutanasia alcanzara sancién
legal, privar a muchos pacientes de los beneficios
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y dignidad de la atencién paliativa, una ram,
humilde pero inmensamente humana de la med;.
cina y la enfermeria.

Solo se puede hablar de verdadera liberad
de eleccion cuando la medicina paliativa es practi-
cada con competencia y ofrecida a todos los que |y
necesitan.

Argumentos de colectivos a favor
de la eutanasia

Afirman el sin sentido del dolor y la inmoralidad
de la imposicion y la aceptacion del dolor insoportable;

- “Es inmoral tolerar, aceptar e imponer sufti-
mientos innecesarios. El sufrimiento inutil es
un mal quedeberia evitarse en las sociedades
civilizadas”.

- “El breve lapso de vida que queda no justifica los
sufrimientos que se veria obligado a soportar
en contra de su voluntad”

Defienden la “autonomia” del individuo a
decidir sobre su propia vida y sobre el momento
de su propia muerte:

- “Ninguna moral racional puede prohibir catego-
ricamente la terminacion de la vida, si ha sido
ensombrecida por alguna enfermedad horrible
para la que son intiles todos los remedios y
medidas disponibles”.

- “El valor y la dignidad del individuo exige que
sea tratado con respeto y que se le deje decidir
razonablemente sobre su propia muerte”.

Exigen la liberacién por la pérdida de la cali-
dad de vida

- “Es cruel y barbaro exigir que una persona sea
mantenida en vida en contra de su voluntad,
rehusandole la liberacién que desea, cuando st
vida ha perdido toda su dignidad, belleza, signi-
ficado y perspectiva de porvenir”.
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_ ¥]a vida no debe valorarse por su dimension biolo-
gica, sino por el conjunto de valores interrelacionales
que la acompaiian. Calidad frente a cantidad.”

Afirman el derecho a decidir el momento del
morir y exigen proteccion legal.

_ “puesto que todo individuo tiene el derecho de vivir
con dignidad... tiene también el derecho a morir
con dignidad”

Declaracion de derechos humanos y eutanasia

Conviene, sin embargo, sefialar que la nocion
de la universal dignidad del hombre y, en particu-
lar, la del hombre moribundo, no es solo religiosa:
ha entrado a formar parte también del derecho.

Y asi, por ejemplo, una Recomendacion de la
Asamblea Parlamentaria del Consejo de Europa
sobre los derechos de los enfermos y los moribundos
invita a los gobiernos a “definir con precision
y otorgar a todos el derecho de los enfermos
a la dignidad y la integridad”.

La Asamblea Parlamentaria ha reforzado
recientemente su postura al término de un reciente
debate (junio de 1999) sobre la proteccion de los
derechos humanos y la dignidad de los enfermos
terminales y de los moribundos , al reiterar la
absoluta prohibicién de la eutanasia activa y
afirmar que “el deseo de morir de los pacientes
terminales o los moribundos no constituye ningun
derecho legal a morir a manos de otra persona”.

Es mas: el respeto de la vida y de la dignidad
del hombre constituye, segtin algunos, de un derecho
que ha de ser cumplido tanto mas cuanto mayor es

la debilidad del moribundo.

En efecto, el Comité Nacional de Etica para
las Ciencias de la Vida y de la Salud, de Francia,
sefiald, en una declaracién sobre la practica de
experimentos en pacientes en estado vegetativo
cronico, como ellos los definieron, que “los
pacientes en estado de coma vegetativo crénico
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son seres humanos que tienen tanto mds derecho
al respeto debido a la persona humana cuanto que
se encuentran en un estado de gran fragilidad”.

Queda ahi expresado con precision el concepto
de la relacion proporcional directa entre debilidad
y dignidad: a mayor debilidad en su paciente,
mayor respeto en el medico.

La normativa ético-deontolégica
de la medicina

El precepto ético de no matar al paciente esta
presente e integramente conservado en la ética
profesional del médicos desde su mismo origen
en el Juramento Hipocratico.

Un analisis comparado sobre las normas
sobre la atenciébn médica al paciente terminal
recogidas en los codigos de ética y deontologia
de 39 asociaciones médicas nacionales de Europa
y América, mostro la profunda unidad de la tradi-
cibn comin: junto a la condena unanime de la
eutanasia y la ayuda médica al suicidio y del firme
rechazo del encarnizamiento terapéutico, se
recomiendan los cuidados paliativos de calidad
como medida proporcionada a la dignidad
del moribundo. Justamente, muchos codigos invo-
can la proteccion de la dignidad humana del
paciente cronico o terminal como razon funda-
mental para el tratamiento diligente del dolor
o del sufrimiento.

Postura de algunos paises del mundo
pro-legalizacién de la eutanasia.

Australia

En 1988, el Estado australiano de Victoria se
convirti6 en la primera jurisdiccion anglo-parlante
en legalizar el “suicidio medico”. Las partes de la
ley que autorizaban a un apoderado para tomar
las decisiones de vida o muerte por un incapacitado
fueron rechazadas por el Parlamento, pero seran
consideradas de nuevo.
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Holanda

Una de las figuras prominentes en lo que
concierne a la eutanasia en Holanda es el doctor
Pieter V. Admiraal, un anestesista que se hizo
conocido en todo el mundo como escritor vy
conferenciante.

El prefiere que los pacientes se administren a si
mismos las drogas letales, lo cual supuestamente
les da a ellos un sentimiento de estar en “control”
hasta el final.

Por supuesto, esto no es siempre posible, y
en todo caso, las drogas deben ser recetadas o
proporcionadas por un doctor.

Esto puede transformar a los médicos en asesinos
potenciales de cara a algin sector de la opinion
publica.

La eutanasia fue legalizada en Holanda por
una decision de la Corte Suprema (1984), un con-
junto de reglas desarrolladas antes y mantenidas
con la decision de 1984, constituyen una tebrica
salvaguarda contra cualquier abuso en lo que
respecta a la eutanasia. Pero, el texto de estas
reglas no esta claro, y la eutanasia en Holanda
esta fuera de control.

Tenemos, por ejemplo, el caso del doctor
P.A. Voute, un oncélogo pediatra quien, segiin
el Times de Londres (10 de octubre de 1987),
admitio en television que le proporcioné farmacos
letales desde comienzos de 1980, a cinco o seis
pacientes (adolescentes) durante un afio, a pedido
de ellos mismos, algunas veces con el consenti-
miento de sus padres y otras sin él.

La eutanasia tiene lugar tanto por “razones”
médicas como por “razones” sociales.

Un estudio llevado a cabo en 1986 sobre personas
ancianas, mostré que la gran mayoria de los que
residen en clinicas se oponen a la eutanasia y también
temen ser asesinados. Los porcentajes son en cierto
sentido mas bajos para ancianos que viven solos.
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Hay varias estadisticas diferentes en cuantg 4
nimero de muertes por eutanasia cada afio g
Holanda, especialmente con respecto a las muerges
involuntarias.

Algunos de los numeros provienen de agencia
del gobierno y otros de partidarios de la eutanasia;
pero parece que con cualquier calculo que se hagy,
el nuimero de muertes involuntarias es al menog
igual que el numero de muertes voluntarias,
y puede ser de dos a cinco veces mayor.

Esto sugiere que las reglas a que nos referimos
anteriormente son ampliamente violadas o igno-
radas, y que muchos certificados de muerte pueden
ser falsificados cada afio.

Alemania

Despues de la Segunda Guerra Mundial, la
eutanasia fue un tema tabu en Alemania Occidental,
pero ahora se esta empezando a debatir en ¢
Parlamento y se promueve sutilmente en revistas
medicas y de leyes.

Japon

La pequeiia Sociedad de Eutanasia Voluntaria
del Japén opera en una tradicién en la cual el suicidio
es visto como la alternativa “honorable” a la
perdida del prestigio y del honor: un hombre no
deberia sobrevivir, dicen ellos, a su buena reputacién
0 a su éxito.

La tasa de suicidio en el Jap6n ha subido entre
los ancianos, muchos de los cuales son marginados
y abandonados.

India

Un proyecto de ley introducido en 1980 en el
parlamento indio de ser aprobado hubiera
proporcionado la muerte “a peticién del paciente”
a invalidos e incurables de todo tipo.

S . - . '
La expresion “muerte misericordiosa” aparecia
varias veces, aunque probablemente los politicos
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indios utilizasen esta expresion para evitar mencio-
nar la palabra “Eutanasia”.

China

El Washington Times (22 de diciembre de 1988)
publico un reportaje que empezaba diciendo:

“China permitird muertes misericordiosas a
peticion en sus hospitales, a pesar de la carencia
de una politica formal de eutanasia para pacientes
enfermos terminales...”

Un funcionario del Ministerio dijo:

“La Eutanasia puede poner fin al dolor de los
incurables [Nota: no se referia necesariamente
pacientes moribundos], y también puede ser un
gran alivio para sus parientes, tanto mental como
fisicamente”.

Dada su poblaciéon tan numerosa y su desprecio
general por la vida humana, suena como si los
chinos hubieran dado otro “gran paso adelante”
hacia la muerte, superando y yendo aun mas lejos
que Holanda al hacerlo.

Filipinas

La influencia de los Estados Unidos es evidente
en un proyecto de ley introducido en la legislatura
filipina en 1989 por dos senadores, quienes
describieron el caso de Karen Anne Quinlan y el
“Testamento en Vida” de California como eventos
fundamentales para la promocién de la eutanasia.

El lenguaje de ese proyecto fue tomado en
parte del California Act, aunque las salvaguardias
del paciente han sido generalmente omitidas y se
agregd una clausula que permitiria el retiro
de “respiradores o cualquier otro sistema para
conservar la vida”.

Esto se harfa a peticion de los parientes 30 dias
después que éstos hayan sido notificados por un
doctor de que no hay esperanza de que el paciente
se recupere.
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Rumania

Bajo el ya fallecido dictador Nicolas Ceaucescu,
Rumania excluy6 a los jubilados de todo servicio
médico y social. Esta por ver si la posicion de los
jubilados cambiara, y en ese caso en qué direccion.

Israel

Segun las palabras de la esposa de un lider pro
vida en Israel refiriéndose a los dirigentes israelies,
en una declaracién publica manifesto:

“ellos no hablan acerca de la eutanasia aqui,
simplemente la llevan a cabo” lo que puede hacer
pensar que en la sociedad Israeli se plantean
la cuestion e incluso pueden llegar a practicarla
de forma oculta.

EEUU
Caso Terri Schiavo: cronologia

Una disputa familiar que paso de batalla legal
a asunto de politica nacional, donde han aflorado
como pocas veces las grandes diferencias de la
sociedad estadounidense sobre temas como el
derecho a la vida, a la muerte o la eutanasia.

Febrero 1990: Terri Schiavo, entonces de 25
anos de edad, sufrié un desequilibrio electrolitico
con bajada de potasio, a consecuencia de una
dieta de adelgazamiento, lo que le produjo una
parada cardiorrespiratoria, que le dejo graves
dafios cerebrales.

Desde entonces permanece inmovilizada y tiene
que ser alimentada mediante una sonda.

Aparte de esto, su organismo no depende de
ninguin sistema artificial.

El esposo de Terri, Michael Schiavo, asegura
que ella le habria dicho alguna vez que, en una
eventual situacién como ésta, preferiria morir con

dignidad.

63



En cambio, los padres tienen la esperanza de algu-
na recuperacion y aseguran que Terri esta contenta
con el amor y los cuidados que recibe de ellos.

- Febrero de 2000: Una corte local de Florida
determin6 que la sonda de alimentacion podia
ser retirada del cuerpo de Terri, segtin pedia su
€sposo.

- Abril de 2001: Al cabo de un proceso de apela-
ciones, se ejecuta la orden judicial, s6lo para ser
revertida dos dias después por un tribunal supe-
rior.

Junio de 2003: El caso llega a la corte de
Apelaciones de Florida, la cual determina que

1

la sonda de alimentaci6n pude ser retirada.

Octubre de 2003: El gobernador de Florida, Jeb
Bush, hermano del Presidente de Estados
Unidos, pide una interdiccién ante una corte federal
para que se mantenga viva a Schiavo.

La corte rechaza su pedido. Por segunda vez
se retira la sonda del cuerpo de Terri Schiavo.
El Congreso de Florida promulga la llamada
“Ley de Terri” que permite al Gobernador decidir
por encima de ciertos fallos legales.

- Septiembre de 2004: La Corte Suprema de
Florida anula la “Ley de Terri” por considerarla
anticonstitucional.

- Enero de 2005: La Corte Suprema de Estados
Unidos no acepta procesar la solicitud de apela-
cion que pretendia el gobernador Bush.

- Febrero de 2005: El juez George Greer, el mismo
que orden6 la primera remocion del tubo de
alimentacion, otorga un bloqueo temporal para
que esa orden no se cumpla.

Luego Greer establecera el 18 de marzo como
el dia para cumplir con la orden judicial.

- 16 de marzo de 2005: La Cdmara de Representantes
de Estados Unidos aprueba una legislacién para
detener la desconexion de Schiavo. Al dia
siguiente, el Senado emite un texto similar.
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- 18 de marzo de 2005: Un subcomité del Congres
emite ordenes de comparecencia para Ter
Schiavo y sus familiares. Inmediatamente un jug
de Florida bloquea esas 6rdenes. La tarde dg
viernes es removido el tubo de alimentacion,

- 20 de marzo de 2005: El Senado aprueba una Jey
que otorga jurisdiccion a las Cortes Federales
sobre tribunales estatales.

- 21 de marzo de 2005, 12:01 am: Pasada la mediz-
noche la Camara de Representantes aprueba la Jey

21 de marzo de 2005, 01:15 am: El presidente
George Bush firma la ley, conocida como
“Compromiso del Domingo de Palma”.

- 21 de marzo de 2005, 03.00 am: Los padres de
Terri Schiavo presentan una solicitud ante un
tribunal federal de Florida para que revise la
sentencia de la Corte del Segundo Circuito de
ese estado.

- 22 de marzo, 10:00 am: El juez James Whittemore
falla a favor de mantener a Terri Schiavo desco-
nectada de las sondas que la alimentan.

- 22 de marzo, 12:00 pm: Los padres de Teri
Schiavo introducen una apelacion de emergencia
ante tres jueces de la Corte Federal de Apelaciones
en Atlanta.

- 23 de marzo: La Corte Federal de Apelaciones d¢
Atlanta rechaza la apelacion de emergencia pre-
sentada por los padres de Schiavo.

El gobernador de Florida, Jeb Bush, solicita
a un tribunal que le permita asumir la custodia
legal de Schiavo. Los padres deciden acudir
al Tribunal Supremo de Justicia en Washington.

- 24 de marzo: Los padres de Terri Schiavo suffen
una doble derrota legal.

Primero, presentan una apelacién ante ¢
Tribunal Supremo de Estados Unidos para que
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cinserten la sonda de alimentacion de su hija.
E| Tribunal rechaza la apelacién sin comentarios.

Mas tarde, un tribunal de Florida desestima la
peticion del gobernador Jeb Bush para que el estado
ssumiera la custodia legal de Terri Schiavo y asi
restaurar la sonda de alimentacion.

.25 de marzo: Terri Schiavo cumple una semana
sin recibir alimentacion artificial por una sonda.

- 31 de marzo: Terri Silabo fallece tras 13 dias sin
recibir alimentacion artificial por sonda.

Schiavo deja acida polémica

La muerte de Terri Schiavo 13 dias después
de desconectarle la sonda que la alimentaba inten-
sifico las llamadas de atencion de los lideres
republicanos del Congreso para avanzar la legisla-
cion que garantice que los tribunales federales
escuchen y revisen detenidamente los casos de
individuos incapacitados para tomar una decision
de vida o muerte que no dejaron por escrito
instrucciones sobre sus deseos finales.

A nivel nacional, diversas legislaturas estatales
se estan movilizando para avanzar legislaciones
que aborden los casos de personas que no hayan
dejado por escrito sus deseos en caso de incapaci-
tarse y no poder tomar una decision en torno
a detener o continuar los mecanismos que las
mantienen con vida.

Los 50 estados de la Union americana poseen
leyes para que se respeten los designios que la persona
haya dejado por escrito en un testamento o las
decisiones que tome la persona que haya sido
designada por el individuo para representarla.

Schiavo no dejé ningun testamento por escrito
y s6lo se tomé por cierta la palabra de su marido,
Michael Schiavo, quien asegur6 que en vida Terri
le dijo que no queria que la mantuvieran con vida
mediante métodos artificiales.

Schiavo gan6 una demanda por mala practica
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médica de un millén de dolares, porque los meédicos
no detectaron el supuesto desbalance de potasio
que le provoco el derrame que la dejo en esa
condicion.

Los padres de Terri Schiavo aseguran que mientras
duré el proceso judicial, Schiavo nunca dijo que
su esposa le habia indicado que no deseaba que
la mantuvieran con vida mediante métodos artifi-
ciales, pero que una vez obtuvo el dinero, comenzo
la batalla por removerle la sonda alimenticia.

Los abogados de Schiavo aseguran que del
milléon de dolares sélo quedan poco menos de
50 mil doblares porque el resto se fue en pagar por
el cuidado médico de Terri.

Un debate moral

Aparte de una familia dividida, el caso Schiavo
ha puesto sobre el tapete todo tipo de considera-
ciones morales, religiosas y politicas, y sobre todo,
enfrenta a cada individuo con la necesidad de
prevenir situaciones parecidas y dejar por escrito
sus deseos expresos.

A nivel nacional la mayor parte de los estadou-
nidenses se opuso a la intervencion del gobierno
en un asunto que consideran personal y familiar.

Sin embargo, es un tanto ironico en una socie-
dad opuesta a la eutanasia donde se han tomado
todas las medidas legales posibles para impedir,
por ejemplo, que pueda aplicarse, en el estado
de Oregon la ley que permite el llamado suicidio
asistido.

Los defensores de la eutanasia temen que el
caso de Schiavo eche por la borda sus afios de
esfuerzos para lograr que los deseos del paciente
sean respetados.

El problema con el caso de Schiavo es que no
quedaba tan claro cuales fueron los deseos expresos
de Terri con la excepciéon de lo que su marido
asegura, que la mujer le indico en algin momento
de su vida.
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Por eso las declaraciones del presidente George
W. Bush, quien promulg6 la ley de emergencia
para el caso Schiavo, que fue ignorada incluso
por la Suprema Corte de Justicia de la nacién,
cuando reaccion6 a la muerte de Terri dijo:

“Le urjo a todos aquellos que honran a Terri
Schiavo a seguir trabajando para construir una
cultura de vida donde todos los estadounidenses
sean bienvenidos, valorados y protegidos, espe-
cialmente aquellos que viven a merced de otros”.

“La esencia de la civilizacion es que el fuerte
tiene el deber de proteger al débil. En los casos
donde bay serias dudas e interrogantes, la presuncion
debe ser a favor de la vida”, agregé Bush.

El lider republicano Tom DeLay fue mas
energico en sus declaraciones denunciando a una
judicatura “arrogante”, que ignoré las peticiones
del Congreso y del Presidente para dar al caso
de Schiavo una revision justa a la luz de todas las
presuntas irregularidades que se citaron sobre la
forma en que ¢l esposo, Michael Schiavo, manej6
la situacion.

“La muerte de la sefiora Schiavo denota
una pobreza moral y una tragedia legal. Esta
pérdida se produce porque nuestro sistema legal
no protegio a quienes mds lo necesitan. Pero eso
cambiara. A los hombres responsables por ello les
llegara la hora de responder por su conducta,
pero no sera hoy. Hoy nos dolemos, oramos
y esperamos en Dios que lo mismo no le ocurra
a otra persona”, declar6 Del ay.

El congresista recordd que estd pendiente la
legislacion que se aprobé de emergencia para el
caso especifico de Schiavo, pero para aplicarla a
los casos de cualquier persona que se incapacite
sin haber dejado notificaciéon por escrito, y si
su guardian afirma que la persona no queria vivir
por métodos artificiales para que el caso pueda ser
revisado por los tribunales federales, quienes ten-
drian jurisdiccién sobre los tribunales estatales,

Lo mismo declaré el presidente del Comité de
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Asuntos Judiciales de la Camara Baja, F. Jame
Sensenbrenner.

“Espero que el Senado se una a la Camara Baj,
para aprobar la Ley de Proteccion de Persongs
Incapacitadas para ayudar a aquellos cuygs
circunstancias se asemejen a las de Terri Schiay,
Y para asegurar que otras personas incapacitadgs
no reciban el mismo trato de parte de nuesir
sistema legal”, dijo Sensenbrenner.

La Union Americana de Libertades Ciyiles
(ACLU), en su momento, aplaudié las decisiones
de los tribunales, que denegaron la peticion de
los padres de Schiavo para que se le reinsertar
la sonda alimenticia, incluyendo la Suprema Corie
del pais.

ACLU argument6 que si los tribunales hubieran
fallado de otra forma “la nacion habria tomado
un enorme paso atrds en la proteccion de la prive-
cidad y le haria mas dificil a las familias tomar
estas dificiles pero intensas decisiones personales
sobre poner término a una vida sin la intrusion
de los politicos”.

El grupo dijo que “los deseos de Schiavo fueron
respetados”, aunque la mujer no dej6 nada por
escrito.

De ahi que los democratas se limitaran a hablar
de la necesidad de que cada individuo encare la
posibilidad de verse en una situacién similar y por
lo tanto debe tomar las precauciones debidas.

La senadora demécrata de California, Dianne
Feinstein, indic6 que “la leccion que debe despren-
derse de este caso para el resto de nosotros es li
importancia de hablar de estos asuntos comn ss
familias y redactar un testamento que sea lo mis
especifico posible, junto a un poder y claras direc-
trices médicas”.

Lo mismo dijo el lider de la minoria demdcrata
del Senado, Harry Reid, senador de Nevada:

“Mi esperanza es que este tragico evento 10s
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sira para fomentar que todos los estadounidenses
tengan un testamento de ultima voluntad”.

Bush vision de la eutanasia
de gobernador a presidente

En los tiempos en que George W. Bush era
gobernador de Texas, su vision sobre la eutanasia
era mas moderada que ahora, y en 1999 firmé una
ley que permitia que un comite ético decida si un
paciente con muerte cerebral debia ser mantenido
con vida o no.

Una senadora de Florida, Deborah Wasserman
Schultz, se refiri6 a esa ley durante la sesion
de emergencia convocada el fin de semana pasado
enel Congreso estadounidense para votar una ley
de urgencia que permita mantener con vida a
Terri Schiavo, una mujer de 41 afios en estado
vegetativo persistente hace 15 afios.

El portavoz de la presidencia estadounidense,
Scott McClellan, aseguréd que la interpretacion de
Wasserman Schultz es “absolutamente incorrecta”
y que la ley firmada por Bush en 1999 “aportaba
nuevas protecciones a los pacientes” y completaba
una laguna juridica.

Conocida con el nombre de “Texas Advance
Directives Act”, la ley de 1999 estipula que si el
paciente no solicitd expresamente por €scrito,
antes de caer en coma o en estado vegetativo, que
no sea mantenida con vida y si los meédicos y su
familia estan en desacuerdo, un comité de ética
debera decidir el caso.

S$i una u otra de las partes se niega a tomar en
cuenta la decision del comité, el hospital debe
otorgar un preaviso de 10 dias a la familia antes
de suspender los tratamientos.

Ese plazo de preaviso, antes de la entrada en
vigor de la ley, era de tres dias.

Asimismo, la legislacion de Texas autoriza a
recurrir a los tribunales del Estado y el juez debe
pronunciar su decision en ese lapso de 10 dias.
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En el caso de Terri Schiavo, la decision de los
meédicos y de su esposo de no mantenerla con vida
fue confirmada por la justicia de Florida, donde
ella se encuentra hospitalizada, pero los padres
de la joven mujer se oponen a la medida.

Segin la ley de Texas, los meédicos pueden
decidir poner fin a la vida de un paciente sin ser
acusados penalmente si la justicia se pronuncia
en ultima instancia a favor de la eutanasia.

En 1999 fue la primera vez que esta inmunidad
meédica fue acordada por un Estado estadounidense.

Los medios de Estados Unidos recordaron,
caso de un bebé de cinco meses que sufria malfor-
maciones congénitas en el que la madre se oponia
a la aplicaciéon de la eutanasia. Pero el Hospital
de Texas se negaba a mantenerlo con vida, luego
de la decisién de un comité de ética, y finalmente
fue sometido a la eutanasia.

George W. Bush, considerd el miércoles respecto
al caso de Terri Schiavo que “en un caso como
éste, el Legislativo y el Ejecutivo deberian ponerse
del lado de la vida, lo que hemos hecho. Y ahora
veremos a los tribunales tomar sus decisiones.
Pero consideramos todas las opciones desde
la perspectiva del Ejecutivo”, afirmo.

Por su parte, los demécratas y asociaciones
de izquierda denunciaron lo que califican como
una explotacién politica de parte de los republicanos
en el caso de Terri Schiavo para complacer al elec-
torado conservador cristiano.

El miércoles, el juez federal confirmé las deci-
siones anteriores de la justicia que autorizan la
aplicacién de eutanasia, medida que fue apelada
por los padres de Terri Schiavo.

En tanto, una iniciativa que hubiese permitido
la reconexion de Terri fue rechazada el miércoles
por la tarde en el Senado de Florida, en Tallahassee,

por 21 votos contra 18.

El proyecto hubiese prohibido desconectar los
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sistemas alimentarios de personas que estan en
estado vegetativo permanente y que no dejaron
instrucciones escritas para su tratamiento.

El caso ahora esti en manos del Tribunal
Supremo estadounidense y del gobernador Jeb Bush,
hermano del presidente George W. Bush.

Espania

La piedra angular de la historia deontolégico
médica en el Juramento Hipocratico, que fue
adaptada en términos actuales por la OMS en la
Declaracion de Ginebra y dice: “guardare el mdiximo
respeto a la vida humana desde su comienzo”.

De los diferentes codigos deontologico de la
historia se desprende que la funcion del médico es
siempre la de curar o aliviar a sus pacientes, pero
nunca provocarles la muerte.

Del Codigo Espaiiol de Etica y Deontologia
Medica actualmente vigente, recogemos estos
extractos del articulo 27:

1. El medico tiene el deber de intentar la curacién
o mejoria del paciente siempre que sea posible.
Y cuando ya no lo sea, permanece su obligacion
de aplicar las medidas adecuadas para conseguir
el bienestar del enfermo, aun cuando de ello
pudiera derivarse, a pesar de un correcto uso, un
acortamiento de la vida.

2. El medico nunca provocara intencionadamente
la muerte de ningun paciente, ni siquiera en caso
de peticion expresa por parte de este.

En Espafia el Codigo Penal Espafiol, en el articulo
143 seiiala:

1. El que induzca al suicidio de otro serd castigado
con la pena de prision de cuatro a ocho ajios.

2. Se impondra la pena de prisién de dos a cinco
arios a los que coopere con actos necesarios
al suicidio de una persona.
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3. Sera castigado con la pena de prision de sejs
a diez anos si la cooperacion llegara bastq o
punto de ejecutar la muerte.

4. La conducta eutanasia esta penada con 1§
meses a 3 anos.

En nuestro pais se ha puesto en el punto de
mira de todos los sectores sociales el tema de |y
eutanasia, a raiz de la pelicula de Alejandro
Amenabar “Mar adentro” que nos cuenta umg
version muy cinematografica del famoso caso
del tetraplejico gallego Ramoén Sanpedro, que sin
posibilidades de moverse, persigue la muerte para
volver a sus suefios, en el que se desliza como
un pez por el mar, que le da la vida, y que parado-
jicamente es el mismo mar causante del accidente
que le dejo en esa situacion.

Es curioso la cantidad de personas que esta
pelicula ha hecho que se replanteen sus posturas
a favor de la eutanasia sin un analisis concienzudo
de la problematica que la legalizacion de esta
conllevaria, curiosamente, son estas mismas
personas, las que condenan sin miramientos las
actuaciones realizadas en los casos de posible
sedacion terminal en un hospital madrilefio sin
conocer las razones del personal facultativo ni si los
pacientes y familiares estaban informados o no,
tildandolo de crimen y asesinato, sin pensar que la
legalizacion de la eutanasia podria tener estas
consecuencias y aun peores sin necesidad de dar
explicaciones y con una cobertura legal.

Analisis desde la bioética de la eutanasia

La argumentacién a favor de la inextinguible
dignidad de todo hombre y, en concreto del mori-
bundo, ha sido objeto de estudio desde el naci-
miento de la bioética. Mas atin, hay que reconocer
que algunas de las reflexiones mas inspiradas
y profundas se produjeron en los primeros afios
de la joven disciplina.

Una de ellas se debe a Paul Ramsey. Desconfiado
de los posibles usos perversos del sintagma “morit




con dignidad”, como ideal y como derecho, y
Jesconsolado por la pérdida de dignidad humana
que €8 toda muerte, se rebela contra la idea de que
haya una dignidad intrinseca en la muerte y el
morir del hombre, pues tanto como acabamiento
de la vida corporal, cuanto como fin de la vida
personal, la muerte es el Enemigo: el humanismo
erdadero va unido al temor de la muerte.

Por ello, concluye Ramsey, es mejor aceptar la
indignidad de la muerte que tratar de dignificarla,
pues siempre cuidaremos mejor de los moribun-
dos si, ademas de aliviarles del dolor y del sufri-
miento, reconocemos que la muerte es un duelo
que ningtn recurso al alcance del hombre es capaz

de aliviar .

La respuesta que Kass da a Ramsey, tanto por
su analisis de la nocion de dignidad, como por la
rehabilitacion de la conjuncién muerte-dignidad
en sus bases naturales y biblicas, es un punto
de partida esencial para comprender el sentido
valido de la muerte con dignidad.

Afios mas tarde, en 1990, ya en tiempos de
vigorosa propaganda a favor de la eutanasia, Kass
desarrollé ulteriormente sus ideas al analizar la
conexion entre santidad de vida y dignidad del
hombre y reanalizar a su luz las ideas de muerte
con dignidad que se difundian ya entonces.

Es necesario apreciar, mediante la lectura
directa, la templada fuerza dialectica de sus argu-
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mentos contra las pretensiones de los promotores
de la eutanasia, cuando evalia el riesgo de soberbia
de la tecnologia médica moderna, la tentacion
de poner fin tecnolégico al fracaso de la muerte
agresivamente , y de la necesidad de acomodarse
a convivir con la idea de mortalidad y finitud.

Arguye con vigor en favor de que, en presencia
de la enfermedad incurable y terminal, permanece
siempre un residuo de plenitud humana que, por
precario que parezca, ha de ser cuidado.

Si queremos oponernos a la marea creciente
que, empujada por la mentalidad pro-eutanasia y
la ética de la libre elecciéon, amenaza con sumergir
las mejores esperanzas de dignidad humana, hemos
de aprender que la finitud humana no es ninguna
desgracia y que la dignidad del hombre ha de ser
atendida y cuidada hasta el final.

En tiempos mas recientes, no han cesado de
aparecer analisis y profundizaciones del concepto
morir con dignidad.

Son muchos los que tratan de arrebatarlo de
las manos de los promotores de la eutanasia que
han tratado de apropiarse su uso en exclusiva.

Entre esos analisis, merece la pena citar dos.
Sulmasy'', después de concluir que la esencia
de la dignidad humana es nada mas y nada menos
que la estima y el honor que los seres humanos
merecen simplemente porque son humanos.

B
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Pretender prolongar siempre y a toda costa
la vida meramente biologica humana es negar la
verdad de la mortalidad humana y, por ello,
actuar contra la dignidad humana.

Del mismo modo, dar muerte a un paciente,
aun cuando ya esté muriendo, viene a decir que
la vida de ese hombre ha perdido todo significado
y valor: pero eso es actuar contra la dignidad
humana, pues esta no depende de la prestancia
social, la libertad o el placer, sino del hecho de
ser hombre.

La dignidad humana no es algo subjetivo:
nadie puede incrementar, disminuir o aniquilar
a capricho su propia dignidad, y tampoco puede
hacerlo con la dignidad de otro.

Y lo mismo pasa con la enfermedad y el morir:
pueden humillar, disminuir la autoestima, avergonzar
e, incluso, crear un sentimiento de indignidad.

Pero esos asaltos no acaban con ella, no la merman:
nos perturban precisamente porque ponen en el
tapete el problema de si la vida humana tiene
significado y valor, tiene dignidad.

Sulmasy'? describe cuan diferentes en la expresion
de la dignidad pueden ser las muertes de los
pacientes: desde los que enfrentan el morir con valor,
esperanza y amor, a los que lo hacen en el temor,
la rebeldia, la desesperacién o el autodesprecio.
A unos y otros hay que tratar con dedicacion y respeto.

Es una tarea tremenda devolver a ciertos
pacientes la fe en la su propia dignidad y hacerles
sentir, en la situacion terminal, totalmente carente
a veces de estética, que su vida sigue teniendo
valor ya dignidad.

Esa es una dura prueba para el médico y la enfer-
mera, pero en eso consiste atender al moribundo.

. { lﬁ\on—‘
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Como dice Sulmasy, “no bhabria asalto mayoy
a la dignidad bumana ni, en ultimo término,
sufrimiento mas grande que decir a uno de esos
pacientes, mirandole a la cara, 'Si, tienes razip,
Tu vida carece de sentido 'y de valor. Te daré muen,

s

si te quieres'”.

Los moribundos deben saber que, para sys
medicos, ellos nunca pierden su dignidad humana
y que contintan en posesion de todo su valor y
estima: sus vidas conservan siempre una medida
bien colmada de significado y dignidad.

Stolberg" , tras llegar a la conclusion de que
la nocion de dignidad humana no puede susten-
tarse solo en la capacidad de autogestion racional
del kantiano, ni en la libertad que nos persuade
de que no somos meras cosas del existencialista,
pues se llegaria a la pesimista conclusion de que
el moribundo y el comatoso carecerian de digni-
dad humana.

En efecto, decir que la dignidad humana puede
disminuir o perderse a causa de la enfermedad y
el sufrimiento equivale a decir que la dignidad
humana depende de la capacidad de controlar
cosas incontrolables como son el envejecimiento,
la minusvalia o la enfermedad terminal.

Arguye Stolberg, analizando la relacion entre
dignidad e igualdad humanas, que el hombre no
puede dejar de ser humano, lo que quiere decir
que es parte de la naturaleza.

La idea de considerar los fenémenos naturales
como degradantes o demoledores de la dignidad
humana se basa en el falso dualismo que presenta
como antagonicas dignidad y naturaleza, que con-
vierte lo natural en enemigo y destructor de lo
propiamente humano.

Eso equivale a identificar dignidad con bienestar

11- SULMASSY, D.P, Death and human dignity, "Linacre Quart", 1994, 61(4), 27-36.
12- SULMASSY, D.P, Death and human dignity, "Linacre Quart", 1994, 61(4), 27-36.




fisiolégico o, incluso, con la integridad psiquica
que hace posible el ejercicio pleno de la racionalidad,
la autonomia o la autoconciencia.

Pero esas cualidades estan muy diferentemente
repartidas en los que van a morir, por lo que no
pueden ser base para la igualdad de derechos y
dignidad en el trance de la muerte.

Para restaurar un fundamento verdaderamente
realista e indisputable de la igualdad radical de
la dignidad humana, Stolberg acude a la idea
de G. Marcel de ir a buscar en la mortalidad y
en la precariedad del hombre el rasero de la
comtin condicion humana que establece el nivel
del valor igunalitario y de la igualdad esencial.

De la confrontaciéon con la finitud que a todos
nos espera brota la conciencia de que los hombres
coincidimos en las experiencias del dolor y las
penas, la enfermedad, el envejecimiento y la muerte,
una experiencia que nos reune en la construccion
de la dignidad comun.

Stolberg concluye que es contradictorio sostener
que esas experiencias amenazan la dignidad
humana, entendida como valor igualitario.

Ortotanasia como solucién consensuada
desde el punto de vista moral al problema
de la eutanasia.

Nadie duda hoy de que la obstinacion terapéutica
constituye un error, médico y ético, muy dificil
dejustificar. Todos comparten la idea de que aplicar
tratamientos deliberadamente inutiles cuando ya
no hay esperanza razonable de recuperacion, en
particular cuando provocan dolor y aislamiento,
quebranta la dignidad del moribundo.

El critico de la medicina, Richard Taylor', se
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expresaba con dureza acerada acerca del abuso
terapéutico de las unidades de cuidados intensivos
de los afios setenta, en estos terminos:

“Hileras de preparados fisiologicos, conocidos
también como seres bumanos, yacen rodeados de
un nmiimero asombroso de artilugios mecanicos ...|
A través de innumeros tubos se inyectan o se
drenan liquidos de mil colores.

Los respiradores artificiales impelen gases,
los aparatos de dialisis rezongan, los monitores
disparan sus alarmas, el oxigeno burbujea en
los bumectadores. Los desgraciados prisioneros de
la tecnologia, ajenos afortunadamente a lo que
ocurre a su alrededor, a causa de los medicamentos
o de su enfermedad, yacen inermes, mientras se
ejecuta el ritual deprofanacion de su dignidad”.

Para evitar lo comentado anteriormente se acuiia
el termino Ortotanasia, que lo podriamos definir
como, la aplicacion de los medios adecuados y
proporcionados a la situacion final del paciente
que garantizan una muerte digna, respetando el
proceso natural del morir.

Argumentos a favor del respeto al proceso
natural de morir ORTOTANASIA

- El respeto a la vida humana:

- La vida es el bien fundamental de la persona en
Su MiSmo Ser.

- La vida es condicion fundamental para el des-
arrollo personal y disfrute de los demas bienes.

- La vida es el bien comtin en el que se fundamen-

ta la convivencia social.

- El proceso del morir forma parte del vivir, como
el nacer, madurar y envejecer.

18- STOLBERG, S.D., Human dignity and disease, disability, suffering: A philosophical contribution to the euthanasia and assisted

| suicide debate, "Humane Med", 1995, 11, 144-146.

| 14- TAYLOR, R., Medicine out of control: The anatomy of a malignant technology, Sun Books, Melbourne, 1979,
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- El respeto a la persona excluye el acelerar el
momento de su muerte a peticion del paciente o
de sus representantes:

- Es médicamente posible controlar la situacion
de sufrimiento de un enfermo en situacion ter-
minal en practicamente todos los casos.

La labor del personal sanitario es cuidar y curar
y no suprimir vidas: se romperia la confianza
social en los responsables de trabajar por la
salud y la vida.

- El ejercicio de la autonomia personal esta limi-
tado por el bien comun que debe proteger las

vidas “sin utilidad”, las “vidas fragiles”.

- Legalizar la eutanasia abriria la puerta a la
supresion de estas vidas débiles y fragiles.

- El respeto a la persona, exige paliar el sufri-
miento final del proceso de morir:

- Respetando el proceso natural de la muerte.

Evitando la obstinacion terapéutica.

- Dando la posibilidad de vivirla humanamente
con sentido.

- Haciendo participe al paciente y/o representan-
tes de la toma de decisiones respecto a la enfer-
medad.

Respetando el derecho de pacientes y/o represen-
tantes a rehusar un tratamiento fitil o inutil
teniendo en cuenta la situacion final,

- Suprimiendo el dolor fisico y acompaifiando el
sufrimiento psiquico, social y espiritual para
paliarlo y ayudar a encontrar el sentido personal
del momento del morir.
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12. Conclusiones generales.

La persona en E.V.Pm debe considerarse yy
enfermo croénico, que precisa de unos cuidados
especificos.

El E.V.Pm tiene un considerable ndmero
de implicaciones ético legales en su manejo coti-
diano por lo cual su atenciéon en un ambiente ins.
titucionalizado tiene que ser respetuosa con ¢
paciente, tratandolo con la maxima dignidad,
integral y proporcionada en los recursos, incly-
yendo en la toma de decisiones sobre su atencién,
a sus familiares como parte importante de |y
intervencion terapéutica siempre en la medida
de lo posible.

Como no existe un patrén especifico de manejo
del E.V.Pm es necesario continuar investigando
y desarrollando centros especializados en el cuidado
a largo plazo de estos pacientes, evitando
asi que se conviertan en los grandes olvidados
del sistema sanitario.

Continuamente surgen nuevas y diversas
problematicas en torno pacientes y familiares,
que en su vertiente ética y moral nos dan un
cierto margen para intentar obtener respuestas
desde el abordaje interdisciplinar, dando cauce
asi, a las preguntas que en la mayorfa de las veces,
se convierten en un compartir desde la experiencia
diaria con el paciente y principalmente la familia
pues no es posible mantener una relacion equipo
sanitario paciente, o medico paciente como §¢
entiende habitualmente, si no es una relacion
atipica en la que son muchas las dudas que
se plantean respecto a la situacién compleja
de los E.V.Pm, en muchos casos no son capaces,
las familias de admitir el hecho de que sus
familiares no vayan a mejorar, no saben que tipo
de cuidados necesitan, ni como realizarlos ¥
es cuando se pueden llegar a pedir medidas
desproporcionadas.

Y por otra parte desde los profesionales s¢
puede caer en el “Encarnizamiento terapéutico” al
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10 saber muy bien hasta donde manejar la L.E.T.
con este tipo de pacientes.

Desde la realidad del ser querido, o para el profe-
sonal del paciente “que esta pero no esta”, son
muchos los momentos de tristeza, sufrimiento
v dudas en el manejo cotidiano que vivencian
én el pasar de los dias, meses y afios.

De ahi la importancia de un buen Comite de
Frica Asistencial que sepa compartir, apoyar,
escuchar v orientar las diversas situaciones que
se van presentando en el hacer diario, tanto a pro-
fesionales como a familiares.

Son muchas las ocasiones en las que las familias
desean que esta situacion finalice para terminar
con la gran angustia y ansiedad que esta enfermedad
genera, “total si ya esta muerto”... que mas da que
le quiten la hidratacion y nutricion para que
termine ya.
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Y es entonces donde llegan los grandes conflictos
para los profesionales, no solo sanitarios si no
también, otros profesionales como jueces, politicos
y en general toda la masa social, que los medios
de comunicacién se encargan de avivar y cargar
las tintas en la toma de decisiones tanto hacia un
lado como hacia otro, un ejemplo de esto lo tenemos
en-el caso de Terri Schiavo en EEUU.

Se debe incorporar a la familia en la interac-
cion terapéutica, reconociendo asi que el contexto
sociofamiliar es parte fundamental a la hora
de plantearse qué actitud se debe tomar ante una
situacion de E.V.P.

Este trato con familiares no debe ser fruto
casual de la buena voluntad o humanidad del
personal sanitario, sino una exigencia de calidad
y compromiso €tico.

Es responsabilidad de todos los profesionales,

Vil Roges, Sk,
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y también de las direcciones, adquirir los conoci-
mientos y habilidades suficientes para trabajar
en esta linea.

Si queremos establecer cual es la actitud mas
adecuada ante un E.V.P, deberemos reconocer
el protagonismo indiscutible del contexto sociofa-
miliar, de forma que mediante nuestro apoyo y
talante comunicador se capacite a los miembros
de la familia para tomar decisiones informadas y
competentes.

Desde la Bioética hay que intentar consensuar
una forma de actuacién con estos pacientes, que
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Conclusiones.

Es necesario que el quehacer profesional del
mundo educativo-asistencial adopte la reflexion
bioética. Necesitamos de la contribucion de la
etica para que todo lo que ha-gamos y las decisiones
que tomemos a favor de la persona con discapacidad
intelectual, sean las mas acertadas y adecuadas
para su mejor desarrollo, promocién y dignificacion.

Esta reflexion exige partir de la realidad e incor-
porar la experiencia de quienes cuidan la vida a la
tarea de construir un pensamiento ético en beneficio
de la persona.

El punto central de un modelo educativo-asis-
tencial se resume en saber articular la técnica con
la calidez del encuentro interpersonal, ayudando
a superar dependencias, velando por su promocion
y desarrollo, capacitandola para que pueda alcanzar
las maximas cotas de autonomia y de autodeter-
minacion.

Constatamos la importancia de que se incorporen
recursos asistenciales en los mode-los de intervenciéon
educativa con personas con discapacidad intelectual
en grado medio y profundo, que permitan su ade-
cuada escolarizacion.

La familia es el recurso principal con que cuenta
la persona con discapacidad intelectual en su tarea
de integracion social. Se trata de su primer marco
de referencia y de socializacion.

'Ebr
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El papel de la familia debe ser activo. No sélg
juega un papel por ella misma sino que se cop-
vierte en facilitadora, supervisora e integradory

de la accion de las diversas instituciones y recursgg

sociales a favor del desarrollo integral de la persong

con discapacidad intelectual.

La integracion laboral de la persona con disca-
pacidad intelectual es un derecho que exige una
practica ética empresarial exquisita y excelente,

Entre otros, este derecho incluye el de ser ayudados
en las tareas y tomas de decisiones que excedan sy
limitacion, supliendo las carencias o necesidades
concretas.

La empresa que emplee a personas con disca-
pacidad intelectual debe ofrecerles la formacion
inicial y permanente adecuadas, supervisar la
practica inicial del trabajador con discapacidad en
su nuevo puesto, realizar un seguimiento graduado
de la adaptacion al puesto de trabajo y el apoyo
psicotécnico y asistencial preciso que apoyen de
forma efectiva el desempefio profesional.

Estos apoyos deben ser los suficientes para
lograr una productividad razonable que compagine
con la actitud empresarial de eficiencia y viabilidad.

Debemos derribar los muros que impiden que
nosotros, tanto familias como profesionales y
sociedad, podamos comprender lo que nos quieren
comunicar las personas con discapacidad intelectual.
Para ello hemos de comenzar por nosotros mismos
abriéndonos creativamente a su lenguaje propio.

El Comité Cientifico
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+. A proposito de su'intervencion en la Jormada Provincial de Formacion (Orden Hospitalaria San Juan de Dios-Provincia
de Aragon) bajo el titule Valores e instituciones, gue tuvo lugar el dia 26 de abrl de 2006 en ¢l Auditorio del Edificio Docente
gant Joan de Déu de Esplugues de Llobregat (Barcelona).

Institucion, identidad y valores’.

> Josep M. Esquirol

Profesor de filosofia de la Universitat de Barcelona.

Director del Instituto de Tecnoética de la Fundacion Epson.
Coordinador del grupo de investigacion:

Etica de la Ciéncia i la Tecnologia de la Universitat de Barcelona.




Josep M. Esquirol.

1. Institucién y sentido

institucional.

Hoy, ciertamente, no esta muy de moda hablar del
sentido institucional. En mi opinion, por dos
motivos: por la progresiva burocratizacién de la
sociedad y por el predominio de una concepcién
excesivamente individualista.

Sin embargo, no deberiamos olvidar que, en un
cierto sentido, la sociedad (y el Estado) es una
institucion de instituciones (escuelas, hospitales,
sindicatos y partidos, centros culturales y deporti-
vos...) y la democracia también lo es.

Utilizo, pues, la palabra “institucién” en sentido
amplio, que incluye, también, los diversos tipos
de organizaciones y asociaciones.

Para no caer en la trampa de considerar las institu-
ciones como una serie de estructuras inerciales que
limitan la libertad y la espontaneidad de las per-
sonas es bueno hacer referencia tanto a la génesis
institucional como a la capacidad instituyente.

Los actos humanos sedimentan; la coordinacién
y convergencia de diversas acciones, tanto diacrénica
como sincronicamente, dan lugar a lo que en general
podemos denominar instituciones.

Un ejemplo muy simple de esta conversién:

|
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unas cuantas personas se encuentran frecuente.
mente para discutir sobre determinados temas;
se puede producir, incluso de manera gradual, ung
institucionalizacion de estos encuentros como up
espacio formal de discusién (con nombres comg
“circulo de debate...”, *aula...”, “el debate de...”,
etc.); esto es lo que significa el que la instituciona-
lizacion surge de la accién humana compartida

Es facil advertir que, a veces, las instituciones
evolucionan hacia formas rigidas vy pesadas
que progresivamente dificultan la libertad y |
espontaneidad de las acciones.

De entrada, sin embargo, esto supone una desyia-
cion de su sentido mas auténtico, ya que la institucion
representa precisamente la permanencia de un espacio
y de unas condiciones para la accién y para los
proyectos compartidos.

Fijemonos, asi mismo, en que disponer de
instituciones no quiere decir, de ninguna manera,
abandonar el proceso instituyente. Las instituciones,
sin un continuo proceso instituyente que las dote
de nueva savia, no se aguantan: se acartonan y se
petrifican.

Su funcién es facilitar la accién, dar mas seguridad
de cara al futuro y, ante un horizonte siempre
incierto, disminuir parcialmente la vulnerabilidad
de la existencia humana colectiva. Hemos com-
probado siempre cémo las sociedades que mejor
paradas salen de los grandes cambios y transforma-
ciones sociales son las que disponen de instituciones
mas consolidadas.

Obviamente, no todo el mundo tiene la opor-
tunidad de participar del momento fundacional.
No obstante, hay una posibilidad que siempre
esta abierta: la de prolongar la fundacién y la de
actualizarla.

El sentido institucional de las personas no se
adquiere con la asunciéon de un conglomerado
ideolbgico, sino, a menudo, con pOcas convicciones,
pero profundas y sentidas y, principalmente, con
actitudes; es en éstas donde se actualizan el sentido




institucional y las sefias de identidad. Para los
miembros de la institucion este sentido comporta
humildad, por un lado, y responsabilidad, por otro.
Humildad como sentimiento de pertenencia a un
camino ya largo, y responsabilidad como conciencia
de que el presente y el futuro dependen, en buena
medida, de uno mismo.

Remarcar la importancia del sentido institu-
cional no significa aquiescencia o complicidad
con las formas sociales heredadas; no es conserva-
durismo ni nostalgia. Mas bien significa saber que
las instituciones, si no se renuevan, decaen y que,
a pesar de las apariencias, también son fragiles.

Asi mismo, ante el peligro que representan el
anquilosamiento y las inercias para toda institucion,
la tinica vacuna es la que viene de la recreacion del
sentido fundacional y de mantener una actitud
critica constante. Dicho de otra manera: para el
verdadero “sentido civico”, el sentido fundacional
supone, mas que una aceptacion acritica de las
instituciones, una continua actividad instituyente
que las mantenga y las colme de sentido. El senti-
do civico y democratico requiere pasar de una
sociedad instituida a una “sociedad instituyente”.

2. Institucion y sociedad.

Un tépico que denunciar.

Precisamente porque las instituciones son el
marco de la accién humana, la diferencia, el plu-
ralismo y la diversidad social quedan garantizados
por la diversidad institucional (por la diversidad
de estilos, de maneras, de pensamientos canalizados
institucionalmente...). Por suerte, hay escuelas
diferentes, universidades diferentes, partidos politicos

y sindicatos diferentes...

Ello es garantfa de una sociedad con singularidades
y pluralismo y no con la monotonia de la uniformidad;
con el testimonio de cada institucién y no con el
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monopolio; con dialogo y no con monologo.

Se da hoy un tépico que conviene cuestionar.
El topico que consiste en repetir, una y otra vez,
que las instituciones estan y deben estar al servicio
de la sociedad. (Lo que hablando de la Orden de
San Juan de Dios debemos explicar de forma
todavia mas precisa, dado que se trata de una
orden con una nitida y profunda vocacion social).

¢Cual es el topico y el equivoco al que me refiero?
Una institucion educativa, sanitaria, laboral, etc.,
propiamente hablando, mas que estar al servicio
de la sociedad, tendriamos que decir -y sobre todo
pensar- que configura la sociedad.

¢O es que cabe pensar la sociedad como un
todo definido al margen de las instituciones que
la configuran? No hay algo llamado sociedad a la
que instituciones y modos de vida de los ciudadanos
deben adaprarse.

Naturalmente, no se trata de prohibir el uso de
la idea de servicio aplicada a las instituciones,
pero -hay que subrayarlo-, si el modo como habi-
tualmente se hace. La imagen de la sociedad, por
ejemplo, como una especie de mercado laboral y
econdémico con una serie de exigencias de compe-
titividad, de eficacia y de progreso, y también la
idea de una sociedad que “progresa” y que tiene
unos valores propios de la época, esta muy extendida.

Consecuentemente, que las instituciones estu-
viesen, en ese sentido, “al servicio de la sociedad”,
significaria que habrfan que atender, de forma
prioritaria, estas exigencias. Ello es un error, y que
lo sea no significa, desgraciadamente, que esta
forma de ver las instituciones no sea, hoy en dia,
la hegemonica.

En cambio, no seria un error afirmar que todas
las instituciones sociales y politicas estan al servicio
de la sociedad, en el sentido de que estan al servicio
de los hombres y las mujeres que en ella viven juntos.
Y, de hecho, atin valdria la pena matizar el signifi-
cado de la expresion “estar al servicio de”, que no
solo puede referirse a “satisfacer las necesidades
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y los deseos de”, sino, también, influir, aportar o
cambiar algo para hacerlo mejor (incluso creando
ciertas necesidades).

“Estar al servicio de” no solo ha de querer
decir adaptarse, sino adaptar; el que sirve a alguien
o0 a algo se adecua a sus exigencias, a sus necesi-
dades... Pero también: el que sirve a algo intenta
transformarlo hacia el ideal -de perfeccion, de
justicia, de belleza, de bondad, de humanismo,
de verdad...-, lo altera, lo interpela, lo tensa.

Eso es lo que ha de hacer la institucién en relacion
con la sociedad: no adaptarse a ella, sino mas
bien, ha de cambiarla, orientarla y ponerla a tono,
dotarla de nivel, de dimensién, de excelencia.

Ver asi las cosas supone levantar acta, simulta-
neamente, de su protagonismo y de su enorme
responsabilidad. Pero, para configurar, cada insti-
tucion tiene que aportar desde su identidad.

¢Como debe entenderse la identidad (tanto la
personal como la institucional)?

3. La identidad como
proceso de identificacion.

El ejemplo de la casa.

Nuestra identidad se define a partir de lo que
podemos llamar mundo de la vida (mundo vivido,
no mundo objetivo). Mas este mundo no es sim-
plemente algo que nos es dado, sino también algo
que nosotros mismos construimos; y la identidad,
aquello que nos identifica, es una mezcla de
ambas cosas.

Pondreé el ejemplo de la “casa” como revelador
de lo que sea la identidad. Para cada persona,
la casa es una de las experiencias existenciales
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basicas. Uno se identifica con su casa, aquel lugar
en el que mejor se encuentra, a donde puede acogerse
y recogerse, lugar para el descanso y el carifio,

Discrepo de las definiciones meramente fup.
cionalistas de la casa: medio para almacenar y
canalizar nuestro calor y energia.

Las caracteristicas fundamentales de la casy
son proximidad y familiaridad. Por eso la casa
forma parte de uno mismo, esta integrada en uno
mismo. En este sentido, “mi casa” no significa
s6lo ni prioritariamente posesion, sino identificacién,
Mi habitacion, mis libros, mi silla, mi masica W
sobre todo, los mios: mi familia, mis seres queridos,
Las personas, las cosas, los espacios, los ambientes,
los olores, las vistas a través de la ventana..
son mi casa. [Fijemonos en la centralidad del sujeto
y de sus experiencias]

Recogimiento, interioridad, intimidad, concre-
cion... son las categorias que definen el lugar
antropologico de la casa. El hombre existe reco-
giendose en la casa y “saliendo” de la casa, en un
movimiento alternativo y circular. La calidez, la
dulzura, la proteccion, el gozo, se encuentran mas
bien dentro de la casa y la dificultad y la lucha
mas bien fuera. Cuando esto no ocurre asi, la
accion y la vida se derrumban.

Del mismo modo que lo peor que puede suce-
derle a un ejército es que le falle la retaguardia,
lo peor que le puede pasar al hombre es que se
quede sin casa. En cierto sentido, la pérdida de la
casa es la pérdida del mundo. Sin casa, el mundo
ya no es lo dificil, sino lo caético. Vale decir que la
destruccién del lugar radical de identificacion
imposibilita los demas. (Desde el punto de vista
diacrénico, la infancia serfa algo asf como la casa.
La nostalgia de la infancia es nostalgia del gozo
de nuestra primera morada. Pero el paso a la edad
adulta es inevitable del mismo modo que lo es el
salir de casa.

Quien no saliese del recogimiento de la casa
enfermaria y perderfa el mundo. Se trata, aqui, de
un movimiento de “ida y vuelta”.




Después de la jornada laboral, volvemos a casa.
Y. de vez en cuando, recordamos nuestra infancia,
incluso a través de los suefios nocturnos. Lo bueno
es tener casa. Lo bueno es haber tenido infancia.
Por este motivo, a veces, los problemas de perso-
nalidad proceden de “no haber tenido infancia”
o de haberla tenido muy “mala”).

Construimos el mundo a partir de este morar
fundamental, que es mi mas radical identidad.
Ahora bien, scomo se vive la habitacion?, ¢o la casa?

“Mi casa” es mas dinamica de lo que podria
pensarse, pues soy yo quien continuamente hago
mi casa, me aproximo a las personas y a las cosas
hasta que se convierten en familiares, en “mias”.
Desde esta perspectiva, el concepto de casa no se
agota en las cuatro paredes que la delimitan, y
ficilmente puede extrapolarse. Reproduzco aqui
(a pesar de su extension) la ilustrativa caracteriza-
cion que hacta Vaclav Havel sobre esta cuestion,
(siguiendo, muy probablemente, lo que en los afios
de la resistencia habia aprendido de su maestro y
amigo el filosofo checo Jan Pato_ka):

«Mi casa es la habitacién en la cual be vivido
algiin tiempo, a la que me he acostumbrado y que,
podria decirse, be tapizado con un revestimiento
invisible (recuerdo, por ejemplo, que incluso la
celda de la carcel fue para mi en cierto modo mi
casa 'y siempre sentia como un gran perjuicio tener
de pronto que mudarme a otra celda: aunque
era completamente igual que la anterior, incluso
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podia ser mejor, a pesar de ello yo la sentia como
algo extrasio y enemigo; al principio, en ella, me
encontraba desarraigado y rodeado de lo extraio
y necesitaba cierto tiempo para habituarme a ella,
sentirme en casa, acostumbrarme a ella y despo-
jarme de la arioranza de la celda anterior).

Mi casa es la casa en la que vivo, el pueblo o
la ciudad, en que naci o donde resido, mi casa es
mi familia, el mundo de mis amigos, el entorno
social y espiritual en el que vivo, mi profesion,
mi empresa o mi lugar de trabajo.

Mi casa, logicamente, es también el pais en el
que vivo, el idioma que hablo, el ambiente espiri-
tual que se respira en mi pais y que esta personifi-
cado en el idioma que en él se habla. El checo,
la manera checa de percibir el mundo, la expe-
riencia bistorica checa, la naturaleza checa del
valor y de la cobardia, el bumor checo: todo
esto es parte integrante inseparable de este estrato
de mi casa.

Mi casa, pues, es también mi identidad checa,
es decir, mi etnia, y no tengo ningiin motivo para
no reconocer este estrato de mi casa, puesto que
es para mi tan intrinsecamente natural como,
por ejemplo, aquel estrato de mi casa que yo
designaria como mi virilidad.

Mi casa, por supuesto, no es sélo mi identidad
checa, sino también la checoslovaca, es decir mi
nacionalidad.

R i
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Finalmente mi casa es también Europa y mi
identidad europea vy, por ultimo, este planeta y su
civilizacion actual y, naturalmente, también todo
nuestro universo.

Pero ni siquiera esto es todo: mi casa son, logi-
camente, también mis estudios, mi educacion, mis
costumbres, el entorno social en el que vivo y que
reconozco; si estuviera afiliado a algun partido
politico, sin duda éste también seria mi casa.

Creo que a cada uno de estos estratos de la casa
del hombre hay que reconocerle lo que es suyo,
no tiene sentido negar ninguno de ellos en nombre
de otro o excluirlo del juego con violencia o inter-
pretarlo como menos importante o de menos valor,
todos forman parte de nuestro universo natural y una
buena organizacion social los debe respetar a todos
en la medida adecuada a ellos y brindar a todos
una ocasion razonable para su realizacion.

Solamente asi es posible abrir espacios para
la libertad de autorrealizacion del hombre como
tal, para la afirmacion de su identidad, puesto que
todos los estratos de nuestra casa, como todo
nuestro universo natural, son parte inseparable
de nosotros mismos y entorno inseparable de nuestra
autoidentificacion; el hombre totalmente desprovisto
de todos los estratos de su casa, estaria totalmente
desprovisto de si mismo, de su bumanidad»'.

Aunque antes ya se ha sefialado que la familiaridad
de la casa viene dada por las cosas pero, sobre
todo, por las personas, me interesa mucho subrayar
este segundo elemento.

Que la prioridad recaiga sobre el elemento
humano significa que, sin despreciarlo, lo material
pasa a un segundo término. Esto significa, tam-
bien, que nos equivocariamos si creyésemos que la
casa tiene que ver sobre todo con lo poseido.

El primer calor que siento es el que desprenden

los otros que me reciben. La primera morada d
mundo es una morada humana.

Asi pues, la identidad tiene como factor priori-
tario todo lo humano (por encima de estructuras,
objetos, equipamientos...)

4. Las dificultades de la

identificacion en el mundo actual,

Si tomaramos dos instantineas de la situacion
humana, una de hace unos miles de afios y otra
actual, pronto constatarfamos que se ha pasado
de la insignificancia del hombre en el seno de la
naturaleza a otra clase de insignificancia (ahora
que la naturaleza parece parcialmente domefiada);
la insignificancia del hombre en el seno de los
sistemas globales.

Tanto desde la filosofia como desde la sociologia
se ha hecho bastante hincapié en estas tendencias
hacia la desaparicién personal en los pliegues
de las estructuras y de los sistemas globales.
La vieja experiencia de nuestra pequefiez e impotencia
ante los elementos naturales se reproduce ahora
ante otro tipo de realidad, como lo muestran
expresiones del tipo “no hay nada que hacer” o
“eso es imparable”,

Las identidades, siempre vinculadas a lo concreto
y singular, tienden a diluirse en los procesos
sistemicos, en un movimiento parecido al de la
burocratizaciéon politicosocial. Los dos grandes
sistemas globales son el econémico y el tecnologico.
Uno y otro van imponiendo y extendiendo un
mismo tipo de realidad social y estilo de vida.

Pues bien, resulta muy dificil identificarse con

[ 1- HAVEL, V., Meditaciones estivales; Barcelona: Galaxia Gutemberg, 1994, pp, 22-23.
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lo que es igual en todas partes (las cadenas de fast
food, por ejemplo) y con aquello que es tan potente
como impersonal (las bolsas y los movimientos

de capital).

Dicho esto, retomemos el ejemplo de la casa
y veamos la dificultad de identificacion que nos ha
sobrevenido. Ciertamente, existen ya numerosos
estudios sobre la pérdida de identidad que supone
un determinado tipo de vida en las grandes metro-
polis o en los suburbios densos y uniformes de
muchas ciudades.

Son menos, sin embargo, los estudios dedica-
dos a otro tipo de habiticulos, como los que el
antropblogo Marc Augé ha llamado, paradojica-
mente, “los no lugarcs”z. Se trata, como reza el
subtitulo del libro de Augé, de espacios anonimos,
destinados casi siempre a los flujos: de mercancias,
de personas, de informacion; a la manera de lo
que ocurre en un aeropuerto.

Ahora bien, si un lugar puede definirse, preci-
samente, como lugar de identidad, un no lugar
puede definirse como algo refiido con la identifi-
cacion. ¢ Quién se va a identificar con una estacion
de metro, con la habitacién de un hotel o con una
“gran superficie” comercial?

La tesis de Augé es que hoy estan proliferando
los no lugares. Las consecuencias sociales de este
fenémeno son decisivas, y mientras los lugares
antropolégicos crean lo social organico, los no lugares
crean la contractualidad solitaria. Mas todavia:
«El espacio del no lugar no crea ni identidad singular
ni relacion, sino soledad y similitud»”’.

Conviene estar alerta, pues, para que las
instituciones no evolucionen en la linea de los
“no lugares”. Tan sofisticados como se quiera,
pero, al fin y al cabo, “no lugares” o lugares de lo
indiferente.

AUGE, M., Los no lugares. Espacios del anonimato, p. 107.

| 2- AUGE, M., Los no lugares. Espacios del anonimato; Barcelona: Gedisa, 1998.
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5. Institucion y valores.

Tal como facilmente se reconocera, se da un estrecho
vinculo entre institucion y valores. La identidad
institucional tiene que ver, en muy buena medida
con los valores que en ella se viven, se expresan
y se proyectan.

Aqui sélo voy a tener tiempo para apuntar sinteti-
camente los que me parecen temas fundamentales.

Hablo de valores porqué es lo que ahora
suele hacerse, pero lo que de verdad entiendo es
que lo fundamental son las actitudes: la atencion
y el respeto frente a la arrogancia y la indiferencia.
He ahi una dicotomia moral realmente decisiva.

Cada vez estoy mas convencido de la centrali-
dad de lo que podriamos llamar el “ver moral”.
Hay personas que se dan cuenta y otras que no.
Lo contrario de la atencion y del darse cuenta es
la indiferencia y la arrogancia.

Si esto es asi, la educacion de los valores (y en los
valores) tendra estrecha relacion con el ayudar a ver,
a tomar conciencia, a prestar atencion.

Destaco, a continuacién, una serie de ideas
extraidas de mi ultimo trabajo publicado sobre
esta tematica:

Dificultad

“I a mirada tiene algo de extrario, de paraddjico:
la total facilidad de mirar contrasta con la dificultad
de mirar bien.”

“Contra lo que pueda parecer y tendemos a
creernos, no estamos en modo alguno acostum-
brados a mirar el mundo real.
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Nuestro acelerado ritmo de vida, las ocupaciones
y, sobre todo, nuestro autocentramiento, nos lo
alejan. La mirada sencilla y serena, nos lo acerca,
nos lo hace presente.”

Mi tesis es que el ver bien, el prestar atencién
y el respeto son la misma cosa.

El movimiento del respeto

“4En qué consiste el movimiento que es el
respeto? Un tanto paradojico vy, a la vez, suma-
mente significativo de un aspecto importante de la
condicion humana, el movimiento del respeto es
un acercarse que guarda la distancia, una aproxi-
macion que se mantiene a distancia”.

“Fijémonos en que la supresion de la distancia
puede ser de signos muy diversos: a un extremo
la unién amorosa, vy, al otro, la violencia.
Al mantener la distancia, el respeto se diferencia
de ambas, pero, evidentemente, no de la misma
manera, pues siendo asi que entre respeto y amor
hay cierta familiaridad, no hay en cambio ninguna
entre respeto y violencia. La violencia estd en las
antipodas del respeto. No deja de ser significativo
que la violencia coincida, precisamente, con la
supresion de toda distancia”.

“Respetar es esa mirada atenta, ese «mirar
en derredor y hacia atras» en el sentido de mirar
dos o mas veces, de repetir la mirada, de mirar con
cuidado y con especial atencién. Lo implicito,
lo que ya se insinua, es que esa repeticién vale la
pena; que vale la pena mirar asi.

Vale la pena porque se tiene la sospecha de que,
st bien se mira, se descubrira lo digno de ser tenido
en consideracion. Sospecha y promesa de que el
esfuerzo del mirar de ese modo no es en vano,
pues en lo que nos rodea anida lo digno de ser
tenido en cuenta, lo valioso y lo que tal vez pueda
orientarnos en nuestra vida.”
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Fragilidad, cosmicidad y secreto

“Vulnerabilidad de las personas humanas,
vulnerabilidad de los animales, fragilidad de nuestygs
instituciones, fragilidad de las obras de arte,
fragilidad de nuestro pequesio planeta (o vulners-
bilidad de Gaia)... A buen seguro que algo tendri
que ver el respeto con este rasgo.”

“El respeto a la cosmicidad dimana de estos
dos focos: la belleza y la alianza con la vida;
la belleza de la cosmicidad o la cosmicidad de
la belleza y la alianza que la cosmicidad mantiene
con la vida.”

“El secreto y el misterio del mundo, de las
cosas sencillas, de las personas, de uno mismo...
nos obligan a adoptar una actitud respetuosa.
Respeto por lo que no alcanzamos a conocer,
respeto por lo que se mantiene como secreto
Y que constituye la auténtica densidad de lo otro,
de los otros y de nosotros mismos.”

Egoismo

“El perfecto egoista no respeta a nada ni
a nadie, no conoce lo que es el respeto, porque
solo piensa en si mismo, porque su alicorta
mirada esta demasiado distorsionada por sus
omnipresentes intereses, porque la alargada
sombra de su yo se proyecta por todas partes,
porque son tales las dimensiones de su ego que no
le queda ningiin espacio para percibir realmente
al otro o a lo otro.”

Autorrespeto

“La indiferencia, la burla o la violencia... estan
en las antipodas del respeto a los demids; la mentira,
la avaricia, el servilismo son violaciones del
respeto que uno se debe a si mismo. El autorres-
peto es, en el fondo, una llamada a ser auténtica-
mente nosotros mismos, a no dejarnos llevar,
a que asumamos nuestra responsabilidad.”

“El autorrespeto nunca me echard a perder,




sino todo lo contrario; en cambio, la autoestima,
on su exceso, es patoldgica, y si echa a perder
4 su protagonista: bincha el ego hasta lo mas
ridiculo.”

Humildad

“Mientras que la humildad conlleva un incre-
mento de las posibilidades de la percepcion, la
arrogancia y el orgullo las acortan.”

“La humildad -la posicion de la bumildad se
origina en el conocimiento de uno mismo y se
traduce en promesa de mayor conocimiento del
mundo. He abi la enigmdtica y venturosa paradoja:
El hombre humilde, porque se ve a st mismo cono
“boca cosa”, puede ver y apreciar mejor las
demas. Algunos grandes poetas y pintores lo
han sido por su bumildad, virtud que les ha
permitido very apreciar lo que luego han acertado
a expresar.”

Dialogar para ver mejor

Creo que ya va siendo hora de que no sélo se
vea el didlogo como un medio para llegar a acuerdos
y a consensos, sino también como un esfuerzo
para ver mejor las cosas.

Si todo esto se tuviese debidamente en cuenta,
cambiarian las actitudes con las que las mas
de las veces se toma parte en comites o en conse-
jos consultivos en los que hay que optar por
decisiones de caracter ético.

No debe tratarse ya solo ni principalmente
de argumentar y de convencer para llegar a deter-
minados acuerdos, aunque esto tampoco se deba
menospreciar, pues es finalidad legitima; sin
embargo, el dialogo ha de verse tambien como una
oportunidad para lograr la percepcion de nuevas
cosas 0 de nuevos aspectos.

En el didlogo no ha de ser el tnico esfuerzo
el relativo a la argumentacién, sino también el

Institucion, identidad y valores

relativo a la atencién. Y la finalidad que debe
perseguirse no es solo la de tomar una determinada
decision, sino la del acceder a nuevas formas de ver
las cosas, a una mirada mas penetrante sobre el
tema de la discusion.

Mediante el didlogo autentico se alcanza siempre
mas lucidez y clarividencia sobre las cosas.

Cuando el comité de bioética de un hospital
delibera sobre una determinada situacion; cuando
un grupo de investigadores de una universidad
se plantea el seguimiento de una nueva linea
de investigacion; cuando asesores y responsables
politicos de un departamento de medioambiente
consideran prioridades... es evidente la conveniencia
de llegar a acuerdos, pero también lo es que el
proceso dialégico sirva, ante todo, para esclarecer
el asunto, para que los interlocutores vean mejor
dénde se esta o a donde quiere llegarse.

Pero esto requiere interlocutores dispuestos a
buscar, mas que a defender opiniones ya definitivas.

Etica del respeto

“La ética del respeto nos interpelaria para un
tinico compromiso: mirar con atencion el mundo
que nos rodea. Ast, no es sélo que el ver bien deba
preceder a toda decision, sino que es ya en si
mismo una decision.”

Un cambio importante de tono:

“IVivir para ver!”, es una expresion coloquial
con la que se indica cierto incomodo ante las
sorpresas o las novedades, manifestando en
general una opinién un tanto pesimista y negativa
acerca de ellas. Pero muy bien podria utilizarse
para significar algo muy distinto:

“:Vivir para ver!” o incluso mejor: vivir viendo,
vivir percibiendo las cosas de la vida, vivir pres-
tando atencién a lo que nos rodea, a los demas
y a nosotros mismos. Vida del respeto y respeto
de la vida.
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Lo cotidiano en un Hospital es
vital para muchas personas

Sabado 3:30 de la
madrugada.

Una mujer en avanzado
estado de gestacion 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 mahana.
Puntualmente, la paciente

toma un apetitoso desayuno.

Se siente feliz: todo ha
transcurrido como ella
deseaba.

Detras de esta satisfaccion,
toda una cotidiana y compleja
organizacion ha funcionado
de forma perfecta:

* Maxima higiene y asepsia
en todo el proceso.

e Maxima seguridad y
comodidad en el quiréfano.

e Maxima calidad en el
servicio de distribucion 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
6ptimo 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
Centro Hospitalario.
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Matachana aporta soluciones
concretas en cada caso con
la tecnologia de vanguardia
que caracteriza a todos sus
productos:

e Centrales de esterilizacion:
la méas amplia gama de
esterilizadores y
equipamiento.

¢ Bloque Quirurgico:
lamparas y mesas de
quiréfanos con la técnica
mas avanzada

e Blogue de coccion y
Distribucion de comidas:
sistema centralizado o
linea fria/caliente.

Matachana sabe, como
Usted, que lo cotidiano
en un Hospital es vital

para muchas personas

Web: http://www.matachana.com
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