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"No todo cuanto se puede se debe ... " 

Cada vez resulta m{¡s clara la necesidad de incor
porar la reflexión ética en el desarrollo del {¡mbito 
de la salud . Tanto en sus aspcctos propiamente 
asistencialcs, como en los preventivos, rehabilira
dorcs y de la investigación. Cada vez percibimos 
con mayor rotundidad el ya famoso axioma rantas 
veces afirmada desde la bioética: "no rodo lo que 
récnicamente se puede, éticamente sc dcbc " . 

Dispo ncmos de muchas pos i bi I id ad cs . El futur o 
augura muchas m ~1s. El hombre cada vcz se siente 
màs dueño dc ciencia y récnica para ll egar a 
Jugares basta hace bien poca insospechados. 
Concretamcnte el nacer y ci morir, algo tan natu
ralmcnre enraizado en nuestra condición de seres 
humanos, cada vez se encuentra mas mediatizado 
por la inrcrvención del hombrc. Las nuevas 
récn1cas de reprod ucci ón, e l espectacular 
dcsarrollo de la genética, las técnicas de reani
mación tienen mucho que ver en cst e nucvo marco. 

Pera lo cierto es que el hombre sigue naciendo y 
muricndo. Y no siempre ambas situaciones son 
vividas en contexto humani zado. La técnica, 
llamada a ser la primera aliada del hombrc, no 
pocas veces puedc revolverse contra él cuando no 
es utilizada en un contexto de reflexión axiològica 
en función dc la centralidad, siempre y en rodo 
momento, en función de la cenrra lidad del ser 
humano. 

El presente número de LABOR HOSPITALARIA 
rccoge un buen elenco dc artículos que, de una 
u orra forma, nos invita a llevar a cabo esta 
rcflexión. Desdc las posibilidades que nos abre 
la gcnética -como gran paradigma actual del 
desarrollo científico v técnico- tal y como nos 
presenta el Prof. Abri~queta . Pero también dcsde 
siruacio nes en donde es nccesario limitar el 
csfucrzo terapéut ico en determ inadas siruaciones 
-Dr. Jacinto Batiz-, especialmente la rcflexión 
érica sobre el estada vcgetativo pcrmancntc -

segunda parte de la tesis de Rafael Vidaurrcta; 
o, finalmente, en el que cabc asimismo reflexionar 
en las posibilidades in éditas a desarrollar en la 
atcnción, cuidado y formación de las persona 
con discapacidad -Condusiones dc las Jornadas-. 

Reflexión que no puede ci rcunscri bi rsc exclusiva
mentc a la individualidad dc las personas. 
Por supuesto que ha dc hacerlo, pero abriéndose 
al dcbate social. Toda sociedad debe plantearse 
qu é tipo dc salud quiere ofrccer a sus ciudadanos, 
en qué contcxto quiere ofrcccrla. La sa lud, que 
es un bien individual, es también un bien público. 
Y en una socicdad democràtica toda institución, 
y m~1s las que sc dcdican prefercntemcntc a la 
atcnción dc la salud, han de posicionarse desde 
una identidad propia que, sin ser exduyentc, 
sca clarificadora. A el lo nos invita la lectura del 
artículo d el Prof. Esquiro l. 

LI-I 





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 cua! suscita no pocos 
debates sobre los aspectes éticos de estos nuevos 
procedimientos. (Abrisqueta, 2005b). Con la actual 
tecnología genética se pretende, por una parte, 
reconocer las características biológicas del ser 
humana desde su concepción, con objeto de valorar 
su constitución genética (diagnóstico preimplan
tacional) y según ella seleccionar los embriones 
"aptos" e impedir su desarrollo posterior en otros 
casos, generando abortos. 

Se intenta también mejorar la situación de los 
neonatos que presenten determinadas taras 
genéticas mediante la terapia génica, cuando no 
evitar su desarrollo (eutanasia infantil). Se trata 
a su vez de controlar la aparición de nuevos casos 
con anomalías congénitas utilizando el oportuna 
asesoramiento genético de tipa prospectiva. 
En ocasiones, se pretende manipular y actuar 
sobre el mismo proceso de la fecundación, con 
técnicas novedosas y arriesgadas, como sucede 
con la clonación por transferencia nuclear. 
A su vez, los recientes descubrimientos sobre las 
células madre, embrionarias o de tejidos adultos, 
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cuya importancia potencial, tanta desde el punto 
de vista de la investigación basica, como clínica 
es innegable, abren nuevas perspectivas en relación 
a la denominada medicina regenerativa. 

Por última, la nueva Ley de Reproducción 
Asistida aprobada y la Ley de Investigación en 
Biomedicina, actualmente en tramite parlamentaria, 
abren nuevos retos éticos a la tecnología genética. 
Ciertamente, los conocimientos de la ciencia 
genética estan avanzando de tal modo, que pudiera 
pensarse que "la vida humana esta en nuestras 
manos" (Abrisqueta, 2003). Sin embargo, desde 
una vertiente bioética hemos de reconocer que 
no toda lo técnicamente posible es éticamente 
aceptable (Abrisqueta, 2002a). 

La Genética es la ciencia de la herencia biológica, 
que se ocupa de la transmisión hereditaria y de la 
variabilidad de las semejanzas y diferencias entre 
los individues. "La ciencia, dice ]ean Dausset, 
Premio Nóbel de Medicina 1980, debe ser ética, 
debe estar al servicio del hombre". Se impone, 
en consecuencia, el estudio sistematico de la 
conducta humana en el campo de las ciencias 
de la vida y del cuidada de la salud, en cuanto 
que esta conducta sea examinada a la luz de los 
valores y principies morales (Bioética). "La ciencia 
y la técnica son siempre bienvenidas cuando 
se ponen realmente al servicio de la vida" ( Comite 
Ejecutivo de la CEE, 2004). 

1. Fecundación humana. 

El inicio de una vida humana implica el encuentro 
de dos células especializadas llamadas gametos, 
una de origen materna (óvulo), otra de origen 
paterna (espermatozoide). Cada una de elias 
ha sida oportunamente preparada a través de 
un largo proceso (meiosis), que conduce como 
hecho mas relevante a la reducción sistematica 
del número de cromosomas de 46 a 23. En el huevo 
humana fecundada se aprecia en su interior los 
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pronúcleos masculina y femenina antes de su fusión 

posterior. La fecundación es un proceso lento, que 

dura varias horas. En cuanto a la activación del 

genoma embrionario, los genes del embrión 

humano comienzan a expresarse por primera vez 

a nivel de 4-8 blastómeros (Braude y col, 1988) . 

Antes, se creía que la fecundación era cosa 

del varón, 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 "homúnculus" u hombrecillo de Hartsoeker 

(1694) representando al espermatozoide. De ahí 

probablemente la tradicional valoración del varón 

como superior a la mujer. 

En fecha relativamente reciente, en 1875, preci

samente en estudios realizados por Oscar Hertwig 

sobre el proceso de la fecundación en el erizo 

de mar, se compro bó que la fecundación era resultada 

de la fusión de dos núcleos de células sexuales 

diferenciadas (Nordenskiold, 1949). Se ha visto, 

en definitiva, que la aportación de la mujer 

en la fecundación es activa y es mayor incluso 

que la del varón, porgue la mujer aporta el óvulo 

completo, núcleo y citoplasma, y el varón 

solamente el núcleo del espermatozoide. 

Continuando con esta consideración sobre 

el papel relevante de la mujer en estos procesos, 

conviene recordar que en las primeras aplicaciones 

de las técnicas de fecundación "in vitro", el 

resultada fue que nacieron precisamente niñas: Louise 

Brown (1978) en el Reino Unido, Amandine (1982) 

en Francia y Victoria Ana (1984) en España. 

En efecto, la mujer suele estar mejor dotada que 

el varón para afrontar estas situaciones biológicas 

adversas o complicadas. 

La fecundidad del hombre se estima en alrededor 

del25%, dado que un 75% de todas las fecunda

ciones terminan espontaneamente en el útero. 

Al menos, el 25% de las concep ci ones se pierden 

antes de la implantación. Mas del 30% en el 

periodo temprano de la postimplantación, antes 

de que el embarazo sea clínicamente reconocible. 

Dilemas éticos de la 

tecnología genética actual 

Al menos, un 15% se abortan espontaneamente 

entre las 63 y 283 semanas de embarazo, y el 1% 

son mortinatos en estadios mas tardíos de la 

gestación. (Abrisqueta, 2004) . 

Conviene recordar también que hay diferentes 

causas y circunstancias que impiden un desarrollo 

erp.brionario y fetal normales. Ademas de los 

factores específicamente genéticos, existen causas 

ambientales o situaciones esporadico-idiopaticas. 

Las causas genéticas pueden ser monogénicas 

o mendelianas, motivadas por la mutación de 

un gen. Hoy se conocen mas de 16.000 fenotipos 

mendelianos, aunque no significa que sean 

todos patológicos. Entre éstos cabe citar la 

polidactília, la fibrosis quística o la distrofia 

muscular tipo Duchenne. 

Esas causas pueden ser también poligénicas 

o multifactoriales, en las que estan involucrados 

varios genes que interactúan con el ambiente 

y que originan anomalías como la anencefalia 

o el labio leporina. Finalmente, estan las altera

dones cromosómicas, entre las que se encuentra 

el síndrome de Down, que presenta la trisomía 

del cromosoma 21. 

Las causas ambientales son muy diversas: 

infecciosa s (virus, bacterias, parasitos), física s 

(radiaciones, traumas, calor), químicas (alcohol, 

drogas, medicación) como es el caso de la embrio

fetopatía alcohólica, y materno-metabólicas 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 situación que causa el final traumatico 

del proceso embrionario es la del aborto esponraneo, 

el cual implica la culminación de un desarrollo 

intràuterino anormal. En definición de la 

OMS (1984) "el aborto es cualquier interrupción 

del embarazo antes de 28 semanas de gestación 

con feto muerto". En nuestra experiencia, el 60% 

de los abortos esponraneos de menos de tres meses 

9 



de gestación presentan anomalías cromosómicas. 
Con el propósito de evitar factores ambientales 
adversos que pueden ocasionar anomalías en los 
neonatos, es importante también prestar especial 
atención al embarazo y al parta. 

Como figuraba en el texto de los carteles 
del Plan Nacional de Prevención de la Subnor
malidad (1978), en el que tuve la oportunidad 
de colaborar como Secretaria Nacional del Grupo 
Metabólico-Genético, "si esperas un hijo ... cuídate 
y cuídalo. Ayúdale a nacer mejor". Así se logró 
un descenso radical de la mortalidad perinatal 
causada por problemas obstétrico-ginecológicos, 
de un 33 por mil que existía hace 25 años en 
alguna región española, como Galícia, a una 
mortalidad perinatal de 7-8 por mil como es en 
la actualidad. 

2. Diagnóstico prenatal. 

El diagnóstico prenatal tiene como finalidad 
conocer las características genéticas del feto y 
paner así a disposición de la pareja la información 
necesaria para que és ta pueda decidir si desea 
o no llevar a cabo una interrupción voluntaria 
del embarazo (IVE). Frecuentemente, sirve para 
tranquilizar a la madre ante la angustia de poder 
engendrar un hijo malformado, aunque también 
en algunes casos para provocar el aborto. 

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

Existen otros métodos de estudio no invasives 
que permiten reconocer también los riesgos 
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de una posi ble anomalía fetal, como son el estudio 
de marcadores bioquímicos en suera materna 
o el analisis de células fetales en la circulación 
materna que constituye uno de los principales 
retos de la medicina fetal actual (Abrisqueta, 2005a). 

~:, 

3. Diagnóstico preimplantacional 

o blastocentesis. 

Es una alternativa al diagnóstico prenatal para 
aquell as parej as portadora s de enfermedades 
genéticas graves. Se basa en el analisis genético 
de una o varia~ células embrionarias (blastómeros) 
obtenidas mediante técnicas de manipulación 
de embriones de 6-8 células, previamente a la 
transferencia o implantación en el útero. 

Así se seleccionan aquelles embriones "aptes" para 
la transferencia. ¿Una puerta abierta a la eugenesia1 

En efecte, mediante técnicas de micromanipu· 
lación se realiza una biopsia de 1 ó 2 células 
en embriones en estadies de 6-8 células conseguidos 
por fecundación "in vitro" (FIV), y realizando 
una hibridación "in situ" fluorescente (FISH) 
con sondas específicas de ADN no isotópicas 
marcadas con fluorocromos, se determina, 
por ejemplo, si el embrión es XX o XY, es decir, 
hembra o varón y puede elegirse el sexo. 

Mediante la utilización de otras sondas marcadas 
o bien a través de otras técnicas, como la reacción 
en cadena de la polimerasa (PCR), es posible 
detectar otras enfermedades génicas según sea la 
patología específica de las parejas afectadas. 

Esto nos conduce a la selección de embriones, 
con los dilemas éticos que ello plantea, que 
fue ya pedida por el PSOE en el Parlamento 
(Diario Médico, 24-02-05) y que ahora figura 
en la nueva Ley de Reproducción Asistida 
aprobada (11-05-06). 
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En relación a los embriones, conviene señalar 

una nueva nomenclatura embriológica, acuñada 

en el Reino Unido, que algunos consideran 

arbitraria y una estratagema jurídica, y que 

ha sido recogida también por nuestra legislación 

(Ley 35/1988 y Ley 42/1988). Se ha diferenciada 

el término pre-embrión del de embrión propia

mente dicho. 

El término pre-embrión (embrión preimplanta

cional) viene a significar el periodo que va desde 

la constitución del cigoto basta la culminación 

de la implantación en la mucosa uterina, hacia 

el día 14 de la fecundación del óvulo. 

El término embrión (embrión postimplantacional) 

se reserva para la fase que se desarrolla a partir 

de la implantación estable, que comienza el día 14 

y culmina unas 8-10 semanas mas tarde, aproxi

madamente al tercer mes, en el que comienza el 

periodo fetal. "Los untcos pre-embriones 

-comenta la Dra. Isabel Coma, cardióloga de la 

Clínica Universitaria de Navarra (2004)- son el 

óvulo y el espermatozoide". 

4. Medicina genómica 

o predictiva. 

La medicina genómica, medicina del siglo XXI, 

ofrece grandes esperanzas, desencadena también 

inquietudes y plantea nuevos dilemas éticos. 

Puede precipitar cambios psicológicos gravosos 

Y abrir la puerta a la "discriminación", por ejemplo, 

en la selección de empleados y entre los usuarios 

de seguros (Abrisqueta, 1999). Los tests genéticos 

pueden crear nuevas categorías sociales, una especie 

de proletariado genético, excluidas de distintos 

derechos y prestaciones, siendo la discapacidad 

la primera víctima. 

La discriminación puede tener también en 

la fase perinatal unos ribetes de eugenesia con 

Dilemas éticos de la 

tecnología genética actual 

tintes de eutanasia perinatal. Nacer y vivir 

¿quién decide?. Nuestro primer derecho -decía 

una joven con síndrome de Down- es el de nacer. 

La vida humana se esta convirtiendo en materia 

de transacción. En este sentida, las opiniones 

de algunos científicos resultan estremecedoras. 

"Ningún niño recién nacido -decía Francis Crick 

Premio Nóbel de Fisiología y Medicina 1962-

debería ser reconocido como humano antes de 

haber pasado un cierto número de tests referidos a 

su dotación 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 grada de perfección hemos 

de exigir a un hijo engendrada para darle el salvo

conducta que le permita nacer?. Ante el nacimiento 

de un niño discapacitado ¿se puede considerar 

que la misma vida pueda constituir un perjuicio 

que dé derecho a indemnización? A este propósito 

merece la pena comentar lo que se ha denominada 

"doctrina Peruche "o el derecho a no nacer. 

En 1982, la francesa Josefine Perruche, en estada 

de gestación, ante una infección de rubéola de 

su hija mayor, pidió un diagnóstico advirtiendo 

que en caso de que ella estuviera contagiada, 

abortaría. 

El médico y el laboratorio que realizaron 

las pruebas concluyeron, erróneamente, qu e 

Josefte no padecía rubéola. Así, prosiguió el 

embarazo y alumbró a Nicohís, que nació con 

severos trastornos. 

Diez años después, los padres de Nicolas 

demandaran ante un Tribunal francés a los res-. 

ponsables del error médico y obtuvieron una 

indemnización. La indemnización tiene como fin 

suplir todas las consecuencias de la minusvalía 

durante toda la vida del niño (Ruoti, M. 2003). 

A este respecto, no existe en España un criterio 

jurisprudencial uniforme acerca de si se acepta 

la doctrina Perruche, el derecho a no nacer, 

elaborada por el Tribunal Suprema francés. 

11 



El tema de los "bebé diseño" o de la selección 
de embriones, de plena vigencia en la actualidad, 
suscita no pocas inquietudes. 

Mediante fecundación "in vitro" y el diagnóstico 
preimplantacional, se trataría de seleccionar 
embriones, rechazando los "no aptos", has ta 
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 Reproducción Asistida, apra
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 propósito 
de curar a un hermano? (Gafo, 2000). 

El problema mas sensible es el del "status" 
jurídica del embrión 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 Católica exige 
sea tratada como si fuere un ser personal 
(Donum Vitae, 1987), si bien en nuestro ordena
miento jurídica persona sólo es el nacido (art. 39 
del Código Civil). 

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

Mediante el diagnóstico genético preimplanta
cional selectiva ya se ha practicada en España 
la selección de embriones para evitar, por ejemplo, 
la hemofília (Universidad Autónoma de Barcelona, 
el año 2000), la Corea de Huntington (Fundación 
Jiménez Díaz de Madrid, en el año 2004), la trans
locación cromosómica 1/11 paterna (Clínica 
Tambre de Madrid) y la ceguera hereditaria 
retinosquisis ligada al X (lnstituto Bernabeu 
de Alicante), entre otras patologías. 
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La Ley sobre técnicas de Reproducción 
Asistida, en vigor desde 1988 (Ley 35 /1988), 
permite la selección con fines terapéuticos 
al establecer que "estas técnicas podran utilizarse 
también en la prevención y tratamiento de 
enfermedades de origen genético y hereditario" 
(Becerro, M. 2002). En estos momentos, ya se 
pueden diagnosticar hasta 50 enfermedades 
hereditarias en los embriones, aunque es difícil 
dar una cifra precisa. 

No cabe duda de que con el diagnóstico 
genético preimplantacional se podra cortar 
de raíz la transmisión de enfermedades familiares, 
evitar el nacimiento de niños con anomalías 
y se intentara conseguir el embrión "perfecto", 
tres fines loables que despiertan recelos éticos. 

Así, César Nombela, catedratico de Microbiología 
de la Facultad de Farmacia de la Universidad 
Complutense de Madrid, considera que la selección 
de embriones para eliminar polimorfismos genéticos 
abriría la puerta a la eugenesia (Diario Médico, .. 
03-11-04). Con la nueva Ley de Reproducción 
Asistida que se avecina se generalizara la investiga
ción con embriones, se agilizara la utilización 
de nuevas técnicas y España se convertira, como 
ha comentada la prensa, en el nuevo paraíso del 
"turismo genético". 

Como final de este proceso por eliminar 
anomalías, en el caso del nacimiento de niños 
discapacitados o malformados, se ha llegado 
a la "eutanasia infantil". Holanda fue el primer 
país del mundo que legalizó la eutanasia 
(1 de abril de 2002). El Hospital Universitario 
de Groningen, en el norte de Holanda, ha estable
cido recientemente un "protocolo" de actuación 
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 jurídica para 
aplicar la eutanasia a recién nacidos con enferme
dades graves. 

Con ello se pretende, por ejemplo, mediante 
una inyección letal, aplicar la eutanasia, a petición 
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de los padres, a mnos hasta los 12 años de 

edad afectados de enfermedades incurables, 

con malformaciones graves (discapacidades 

congénitas, anencefalia, casos extremos de espina 

bífida,etc.). Se trataría de liberar del dolor a niños 

gravemente enfermos, sometiéndoles a la eutanasia 

(Srerling, T. 2004). 

5. Terapia génica. 

En la nueva frontera de la medicina, la de 

las enfermedades genéticas, la terapia génica cons

tituye un capítula importante, ya que mediante 

la introducción de genes seleccionados en las 

células de un paciente puede sanar o aliviar 

muchos trastornos hereditarios. 

Consiste en una técnica por la cua! un gen 

exógeno normal (un fragmento de ADN) se 

inserta en el ADN de células somaticas de 

un paciente para corregir un error genético congénito 

(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 genéticas 

monogénicas, causadas por mutación de un única 

gen, son las enfermedades candidatas para ser 

tratadas por terapia génica. 

En el caso de los denominados rasgos complejos, 

poligénicos, el problema es mas complicada, 

dado que múltiples factores genéticos y ambientales 

colaboran en su etiología. La terapia génica 

en el caso de las anomalías cromosómicas, se 

mantiene inalcanzable en el estada 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). 
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El 14 de septiembre de 1990. una niña de 

apenas cuatro años, Ashanti De Silva, se convertía 

en la primera paciente sometida a terapia génica, 

sufría una inmunodeficiencia combinada grave. 

Como es sabido, este método terapéutico suscita 

intensos debates filosóficos, éticos y jurídicos, 

pues la ingeniería genética de la que se sirve puede 

abrir el camino a la Hamada eugenesia positiva. 

No se puede silenciar, por otra parte, los fracasos 

habidos, inclusa con muertes de pacientes, por 

la aplicación de esta terapia génica. Después de 15 

años de terapia génica, ha muerto en Francia 

un niño al aplicarle esta nueva técnica (3-03-05). 

6. Asesoramiento genético. 

El consejo genet1co .es un elemento muy impor

tante en el asesoramiento y prevención de las 

enfermedades genéticas. Hay descritas alrededor 

de 4000 enfermedades hereditarias. Es un servicio 

de salud individual o familiar dirigida a facilitar 

las decisiones de la pareja sobre la reproducción, 

basadas en la comprensión y el conocimiento 

del riesgo de ocurrencia o recurrencia de una 

afección genética en su descendencia (OMS, 1984). 

Se suele hablar también del "consejo reproductiva", 

sobre todo entre obstetras y ginecólogos. 

El consejo reproductiva es el llevada a cabo 

por un equipo multidisciplinario, que incluye 

obstetras, pediatras, genéticos, psicólogos, médicos 

de familia y distintos especialistas, en una tentativa 

de anticipar y evaluar los riesgos inherentes a un 

determinada embarazo actual o futura y mejorar 

los resultados reproductivos (Fortuny.1993). 

El asesoramiento genético se suele llevar a cabo 

en varias consultas. La primera, podíamos llamarla 

de información. En ella se estudian los motivos 

de la consulta y se utiliza la analítica correspon

diente (cromosómica, bioquímica o molecular) 

para llegar a un correcta diagnóstico. 
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La consulta puede ser prenupcial o preparental, 
preconcepcional, prenatal y postnatal. En cada 
situación se proporcionara la información oportuna. 

En una segunda consulta, se ofrece la comuni
cación, es decir, se informa sobre los da tos obtenidos 
del estudio genético, los riesgos de recurrencia, 
la aceptabilidad de los mismos y la decisión 
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 número 
de estudios y consultas genéticas que se realizan 
en nuestro país. Según los últimos datos, en el año 
2002, se llevaron a cabo en España 75.000 tests 
genéticos, 43.000 diagnósticos 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 
afección y de su posible repercusión en la familia, 
de lo contrario se pueden ofrecer consejos erróneos. 

"Preguntado jacques Monod por el consejo 
que daría a una embarazada de un marido sifilítica, 
alcohólico y tuberculosa, cuando estas infecciones 
no tenían tratamiento, el Premio Nóbel 
francés aconsejó el aborto, sin titubeo alguna. 
-Acaba usted de asesinar a Beethoven-, le contes
taran" (Martínez Fornés, 1982). 

El analisis prematrimonial o preparental 
constituye una exigencia moral al menos en 
relación 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 obligación 
de no tenerlos. 
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7. Clonación humana. 

Se trata de una manipulación de la vida humana, 
una forma nueva de crear individuos. El impacto 
mundial que el tema de la clonación origino 
en la sociedad y en los ambientes científicos con 
el nacimiento de la oveja Dolly fue realmente 
espectacular, hasta el punto que fue considerada 
por el semanario científico "Science" como el 
descubrimiento del año 1997 (Abrisqueta, 2000). 

Los experimentos de clonación suscitaron un 
extenso debate sobre cuestiones mas amplias, 
como la posibilidad de su aplicación a seres humanos 
y las consecuencias que de ello podrían derivarse. 
Ha habido durante estos años diferentes intentos 
de clonación humana sin éxito. 

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

El experimento, sin embargo, ha constituïda 
un fra u de total ("Ethics und frau de", 2005). 
La clonación humana, a juicio de Ian Wilmut 
creador de la oveja Dolly, es intrínsecamente 
insegura (Wilmut, 2002). 

"Los que pretenden clonar seres humanos 
ignoran los problemas que presenta la clonación 
animal. Ray 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 fecundación, la reproducción sexuada, 
con una programación correcta de los gametos 
(óvulo y espermatozoide) a lo largo de años 
y meses, y la clonación nuclear, reproducción 
asexuada, con una reprogramación defectuosa 
del núcleo de la célula adulta donante transferida 
al óvulo enucleado, de los factores epigenéticos, 
de los niveles de metilación, que controlan la 
expresión de los genes (Abrisqueta, 2002 b). 



En la doctrina de la Iglesia Católica, la clona

ción humana ya fue rechazada expresamente 

en la Instrucción. "El respeto de de la vida 
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"Nunca se puede instrumentalizar al ser humano. 

.na, humana naciente y la dignidad de la procreación" 

Nadie debe ser utilizado como medio para el fin 

de otra persona o de la ciencia, por muy bueno 

que sea ese otro fin. 

cto de la Sagrada Congregación para la Doctrina 

'n6 de la Fe (1987). El hombre es en sí un fin, no un medio. La llamacú:z 

clonación terapéutica es una de las amenazantes 

posibilidades que se siguen de la practica 

injusta de la producción de seres humanos en los 

laboratorios. 
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En España, estcí prohibida la clonación desde 

1988 y castigada por el Código Penal con penas 

de prisión e inhabilitación profesional. 

Existe un consenso generalizado contra la 

clonación reproductiva, es decir, la de crear 

seres humanes genéticamente idénticos, no así 

sobre la clonación terapéutica, la de obtener 

células embrionarias ("stem cells") que pueden 

generar cualquier tipo de tejido con fines 

terapéuticos, hay un grupo de países que no la 

penalizan o que la autorizan. En relación a este 

tipo de clonación, la Iglesia Católica tiene una 

postura clara. 

• • a • 

Es necesario advertir que esos embriones, 

aunque no se les permita desarrollarse y llegar 

a ser niños nacidos, son ya seres humanos que no 

· pueden ser sacrificados hajo ningún pretexto" 

(Comité Ejecutivo de la CEE, 2004). 

Para finalizar este comentaria sobre la obtención 

de clones, merece la pena citar el caso del "ratón 

sin padre", el nacimiento del primer mamífera 

partenogenético. 
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Un grupo de investigadores de las Universidades 
de Tokio y Seúl ha conseguido por primera vez 
un mamífera por partenogénesis, un ratón sólo 
con células germinales maternas. 

El nuevo animal huérfano de padre ha llegada 
a término modificando el gen materna H19 
para que hiciera las funciones de la impronta 
genética propia del padre. Los resultados abren 
una vía para la obtención 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 mamíferos se desarrollan a 
partir de una célula única, el cigoto, que al multi
plicarse origina millones de células diferentes, 
hasta mas de 200 tipos, constitutivas de los dife
rentes órganos 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 dirección que se 
desea. Importa mucho definir con precisión 
las vertientes científica y clínica, así como 
que toda ella se enmarque en el contexto de 
unos principios éticos irrenunciables (Abrisqueta, 
2000 y 2001a). 

Cé/u/as madre embrionarias. Las células madre 
derivadas de embriones humanos preimplantatorios 
(embriones "sobrantes" de la FIV) en un estadia 
temprano de desarrollo (blastocisto), son pluripo
tenciales y pueden dar origen a cualquier tipa 
celular del organismo. 

En España, según los últimos datos, hay 
alrededor de 80.000 embriones congelados, de los 
cuales probablemente serían validos unos 2.000. 

James Thomson (1998), de la Universidad de 

Wisconsin (USA), fue quien derivó por primera 
vez las células madre o troncales de embriones 
humanos. La finalidad de estas células es terapéutica 
o regenerativa y pretende la obtención de tejidos 
y si fuera posible órganos, que sirvan para reparar 
órganos dañados. Su importancia potencial, tanto 
desde el punto de vista de la investigación basica, 
como clínica es innegable, aunque no esta exenta 
de riesgos. 

Cé/u/as madre de tejidos adultos. Constituyen 
una alternativa viable a las células embrionarias. 
Se encuentran en los tejidos y órganos adultes. 
Son células en estada de indiferenciación e inde. 
terminación que muestran una sorprendente 
versatilidad para generar diferentes tejidos, 
alcanzando al parecer la capacidad de las células 
madre embrionarias. 

En 1999, Angelo Vescovi, del Instituta Neurológico 
Nacional de Italia, descubrió que las células 
madre de animales adultos eran pluripotenciales. 
Así, las células madre del cerebro podrían conver· 
tirse en hematopoyéticas o musculares. 

En la médula ósea se alojan las células madre 
adultas mejor conocidas: las hematopoyéticas, 
que originan todas las células de la sangre y el 
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 
médula ósea del propio paciente. 

Curiosamente, el tejido graso obtenido por 
liposucción es muy rico en células madre y aplica
do al tejido mamaria dañado podría ayudar en su 
reconstrucción (Cuevas, 2003). 

El uso de células madre embrionarias con fines 
terapéuticos o regenerativos tiene unas implica
ciones éticas que no se pueden soslayar. La obten
ción de esas células lleva consigo la destrucción 
del embrión. La legislación mas común, así como 
un número elevada de acuerdos internacionales, 
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establecen como principiO la consideración del 

embrión humana viable desde sus inicios antes de 

la implantación 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

gación con células troncales obtenidas de preem

briones sobrantes de los procesos de fecundación. 

Esta nueva medida, a juicio de la oficina de infor

mación 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 

específicos, por esa debería ser claramente preferida. 

"Un ejemplo de ciencia puesta al servicio de la 

vida humana es el de los nuevos tratamientos que 

ya se estim aplicando en España, gracias a la 

investigación con células madre procedentes de 

tejidos adultos. Esas son auténticas terapias, las 

que curan sin dañar, ni eliminar la vida de nadie" 

(Comité Ejecutivo de la CEE, 2004). 

9. Nuevos retos en el trata-

miento del embrión humano. 

Dos nuevos retos afronta nuestra sociedad en sen

das leyes que atentan a la vida humana en sus 

fases iniciales. El primera, la Ley de Reproducción 

Asistida a pro bada (2006), que sustituye a la de 

1988 y a la reforma de 2003. 

En ella se autoriza el diagnóstico preimplanta

cional y la selección eugenésica de embriones 

para la prevención de enfermedades("bebés-medi

camento"), se generaliza también la posibilidad 

de investigar con preembriones sobrantes, 

suprimiendo así la limitación establecida en la 
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ley de 2003 y se mantiene el anonimato del donante 

de los gametos, que impedida al niño, de nacer, 

conocer a sus progenitores (MSC, nota de prensa, 

12-05-06). 

El segundo, la Ley de Investigación en Biomedicina, 

que se encuentra en la actualidad en tramite 

pa¡;lamentario. Esta ley pretende dar cobertura 

jurídica a los nuevos avances científicos. 

La nueva norma autorizara y regulara, por 

primera vez en España, las técnicas de transferen

cia nuclear en ovocitos con fines terapéuticos y de 

investigación (clonación terapéutica), así como el 

almacenamiento, cesión y utilización de muestras 

biológicas (MSC, nota de prensa, 27-03-06). 

La Conferencia Episcopal Española (CEE, 

2006) ha escrita un mensaje condenando la legali

zación de tan graves atentados contra el ser humana. 

La considera contraria a la dignidad de la per

sona. "El embrión humano 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 Pontifícia para la Vida sobre 

"El embrión humana en la fase de la implanta

ción" (Ciudad del Vaticana, 27-28 de febrero 

de 2006), afirma en su declaración final que 

"el embrión humano en la fase de la preimplanta

cion es: a) un ser de la especie humana; b) un ser 

individual; e) un ser que pose e en si la finalidad de 

desarrollarse en cuanto persona humana y a la vez 

la capacidad intrínseca de realizar es e desarrollo ". 

Finalmente, el Congreso "Europa por la Vida", 

que se ha celebrada del 4 al 7 de Mayo en la 

Universidad Católica San Antonio de Murcia 

(2006) se ha convertida en una defensa articulada 

del embrión humana. 

Concluyendo, se impone el uso responsable 

de los medios técnicos que la ciencia genética 

nos proporciona. "El auge exponencial de la 
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Bioética en las últimas décadas ha acabado con 
el viejo ideal de la neutralidad axiológica de 
la ciencia. Uno de los métximos problemas que 
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1. Limitación del Esfuerzo 

Terapéutico al Final de la Vida. 

Los grandes avances de la Medicina, tanto técnicos 
como farmacológicos ocurridos en las últimas 
décadas, que a veces inclusa permiten posponer el 
momento de la muerte, actitud que nunca se debe 
adoptar ante la situación de enfermedad terminal, 
producen otro hecho que se da con mas frecuencia 
de la deseada, que consiste en la practica, también 
llamada ensañamiento o encarnizamiento tera
péutico, en un intento irracional de luchar contra 
una muerte que esta próxima y que es inevitable. 
Esta practica atenta contra el principio de no 
maleficencia ya que muchas veces, lo que se hace 
al adoptar estas medidas, es dañar al enfermo de 
una forma innecesaria, aplicando tratamientos 

. f . . 21 que ocaswnan su nnuento . 

N uestra tecnología médica 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 
inconvenientes1

• Por eso creo que este Seminario 
sobre la Limitación del Esfuerzo Terapéutico 
(LET) nos ayudara a reflexionar para permitirnos 
intentar evaluar lo que parezca mas adecuado 
éticamente en cada situación concreta. 

En el periodo de 1992 a 1998 la filosofía de los 
Cuidados Paliativos avanzó progresivamente 

22 

dentro del modelo sanitario español. Fue entonces 
cuando la percepción de la autonomía y derechos 
por parte de los ciudadanos era muy clara. El cambio 
en la relación terapéutica motivó preocupación 
en los profesionales que nos dedidbamos a los 
cuidados paliativos por los temas éticos. En la 
actualidad esa relación empieza a entenderse 
como un proceso de negociación entre sujetos 
que se i:espetan mutuamente en su autonomía. 
Es entonces cuando empieza a debatirse el tema de 
la Limitación del Esfuerzo Terapéutico2

• 

Entendemos por LET la decisión de restringir o 
cancelar algún tipo de medidas cuando se percibe 
una desproporción entre los fines y los medios 
del tratamiento, con el objetivo de no caer en la 
obstinación terapéutica 15

. Se trata 'de cans~guir un 
pacto honrosa entre la ética de la indicación y la 
ética de la elección3

. Esta limitación ' del esfuerzo 
terapéutico y las decisiones clínicas sobre el man· 
tenimiento de las medidas de soporte vital suelen 
ser la vía terminal común en la que concluyen los 
de bates en torno al final de la vida 4• 

En nuestro país se muere mal por falta de cuidados 
paliativos, pero también hay enfermos que mueren 
mal por exceso de tecnologías médicas. Son muchos 
los enfermos en fase terminal que todavía mueren 
con el suero puesto y esperando una analítica, 
o entubados en un servicio de urgencias. En 
ocasiones nos obstinamos terapéuticamente 
cuando aplicamos tratamientos fútiles que no 
sólo no aportan ningún beneficio, sino que 
ademas pueden afiadir sufrimiento5

• 

Desde la Deontología Médica se nos orienta a 
que nuestra actuación con el enfermo en fase 
terminal sea adecuada desde el punto de vista 
ético. Así, el Código de Ética y Deontología Médica 
del Consejo de Médicos, hace referenda, aunque 
de un modo indirecta, a la limitación del esfuerzo 
terapéutico en su artículo 27.2: "El médico 110 

debera emprender o continuar acciones diagnósti
cas o terapéuticas sin esperanza, inútiles u obsti· 
nadas. Ha de tener en cuenta la voluntad explícita 
del paciente a rechazar el tratamiento para pro· 
longar su vida y a morir con dignidad ... "8
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Uno de los puntos de la Declaración sobre 

enfermedad terminal adoptada por la 3Y Asamblea 

Médica Mundial, en Venecia, en octubre de 1983 

'ón dice que "el médico se abstendra de emplear cualquier 

los media extraordinario que no reportara beneficio 

la alguna al paciente. En caso de enfermedad incurable 

se y terminal, el médico debe limitarse a aliviar los 

os dolares físicos y morales del paciente, manteniendo 

tía. en todo lo posible la calidad de una vida que se 

de agata y evitando emprender o continuar acciones 

terapéuticas sin esperanza, inútiles u obstinadas"9
• 
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La decisión de restringir o cancelar algún tipa 

de medidas cuando se percibe una desproporción 

entre los fines y los medios terapéuticos, con objeto 

de no caer en la obstinación terapéutica, es lo que 

se denomina Limitación del esfuerzo terapéutico10
• 

En el futura debení desarrollarse una ética del 

no poder (Torralba F)12
• Esta ética sení muy útil 

en la Praxis de Cuidados Paliativos. La implantación 

de esta ética del no poder limitada severamente la 

practica técnica, ya que se fundamenta en la idea 

que los seres humanos acepten no hacer toda lo 

que son capaces de hacer tecnológicamente. 

Esta ética no sólo estaría orientada a la imposición 

de límites, sina que también persigue la libertad 

frente a la esclavitud tecnológica. La ética médica 

tradicional puede definirse como ética del poder 

(Torralba F)12
, pues en ella se defiende el deber 

que tiene el médico de hacer toda 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, pera no 

debe aplicarse al cuidar. No siempre se puede 

curar a un ser humana, pera mientras el ser humana 

viva, aún en estada muy deteriorada, siempre es 

posible cuidarle. El ejercicio del cuidar es ilimitado, 

pues siempre puede cuidarse mejor, pera requiere 

un desarrollo óptimo del mismo tanta desde la 

perspectiva teórica como la practica. 

Limitación del esfuerzo terapéutico 

al final de la vida: de lo teórico a lo 

practico en cuidados paliativos 

Nadie niega la legitimidad de la limitación 

de medidas. Lo que resulta mas discutible son los 

criterios que deben utilizarse para ella: futilidad 

de las medidas, de su canícter ordinario o extraor

dinario, proporcionada o desproporcionada. Para 

algunos son criterios subjetivos que debe definir 

el propio paciente, para otros han de ser objetivos 

y h<Illarse tipificados como tales por la medicina19
• 

Es muy importante tener clara los criterios 

de proporcionalidad, es decir, la relación bene

ficiolinconvenientes11, para poder adoptar una 

buena praxis médica con la limitación del esfuerzo 

terapéutico. La mera producción de un beneficio 

para el enfermo no debe ser suficiente para considerar 

que un procedimiento debe ser aplicada. 

Se deben examinar las complicaciones y los 

efectos secundarios que se derivan de la instaura

ción del procedimiento médico. En esta valoración 

el enfermo juega un pape! fundamental en dialogo 

con el médico responsable y toda el equipo 

asistencial. Deben diferenciarse claramente si los 

efectos secundarios y secuelas son reversibles o 

irreversibles. 

No existe obligación 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 ético: 

la eutanasia por un lado, y el encarnizamiento por 

otro11. Ni la obstinación que llevaría al encarniza

miento terapéutico ni el abandono son respuestas 

éticas ante un enfermo al final de la vida
6

• 

Por otro lado se debe desestimar un procedi

miento objetivamente fútil. Toda procedimiento 

que no produzca ningún beneficio debe ser deses

tima~o, a pesar de la insistencia del enfermo. 

La instauración de un procedimiento fútil, acce

diendo a la petición del enfermo, constituye una 

acción fraudulenta, ya que contribuye a alentar en el 

enfermo unas expectativas inexistentes o carentes 

del necesario rigor científico
11

• 
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Un aero médico puede ser útil en determinadas 
ocasiones, pera fútil (no útil) en muchas otras. 
Un tratamiento no es obligatorio cuando no ofrece 
beneficio para el enfermo o es fútil. Es conveniente 
que tengamos en cuenta que el uso de un procedi
miento puede ser inaprapiado en las siguientes 

. . 13 ctrcunstanClas : 

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

b) Si es inútil porgue el paciente esta en una situación 
demasiado avanzada para responder al tratamiento. 

e) Si es insegura porgue sus complicaciones sobre
pasan el posible beneficio. 

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

e) Si es insensata porgue consume recursos de otras 
actividades que podrían ser mas beneficiosas. 

"Parar" sería quitar tratamientos y "no empezar" 
sería no ponerlos. El médico nunca tiene la obli
gación de continuar un tratamiento cuando éste 
ha probado ser inefectivo. Muchas veces sólo 
después de iniciaria se comprueba su ineficacia . 
Debe ser posible detener el mecanismo de la 
maquinaria de la biotecnología médica una vez 
que se ha puesto en marcha y no es beneficiosa 
para el enfermo y/o sus allegados. 

La decisión 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 supresión de 
tratamientos que han dejado de estar indicados y 
que no estamos obligados a realizar por futilidad 
y contraindicación aunque la consecuencia sea la 
muerte del enfermo. 

Es preciso que tengamos en cuenta que cuando 
suspendemos un tratamiento es la prapia enfer
medad la causante principal del fallecimiento, no 

' . ' d" 14 nuestra practtca me tea . 
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Pera es que ademas sabemos que no rodo lo 
técnicamente posible es éticamente admisible 
necesariamente y que las razones para limitar 
el esfuerzo terapéutico deben estar debidamente 
. "f" d 15 16 ¡ustt tea as ' : 

1. Desde el principio de no maleficencia: la con
traindicación. Es el principio a utilizar por el 

médico en su toma de decisiones sobre limitación 
de esfuerzos terapéuticos. El médico en principio 
no puede paner procedimientos que sean clara· 
mente maleficentes, es decir, que estén claramente 
contraindicados, ni siquiera con el consentimiento 
del enfermo. 

El médico tiene que emplear lostratamientos 
indicados y no los contraindicados. Las dudas 
pueden surgir cuando se trata de pracedimientos 
que se encuentran en el umbra! de la no indicación, 
pera que no estan contraindicados para esta situación. 

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

3. Desde el principio de autonomía, cuando el 
enfermo renuncia al tratamiento que el médico 
prapone. 

4. Desde el princtplO de beneficencia, ya que 
la obligación de hacer el bien al enfermo pasa por 
su concepto de lo que es beneficiosa para él. 

La limitación del esfuerzo terapéutico esta 
justificada desde una perspectiva de j usticia 
(mejor aprovechamiento de recursos, evitando la 
futilidad), no maleficencia (evitando el encarniza· 
miento terapéutico), beneficencia (respetando mejor 
la dignidad de la persona) y, si cabe, de autonomía 
del enfermo18

. 

En la decisión de limitación de tratamientos es 
necesario prever de manera cuidadosa para no 
incurrir en dos grandes errares éticos y clínicos, 
como son: omitir el tratamiento que se ha demostrada 
beneficiosa aunque temporal en el caso del enfermo 
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tratado y que ha sido aceptado; o imponerle trata

mientos innecesarios, inútiles o desproporcionades 

a la siruación terminal en que se encuentra. Resulta 

justamente necesario hacer confluir en esta decisión 

sobre limitación terapéutica, factores que necesa

riamente inciden en ella y que determinaran a la 

postre el criterio a seguir conforme a lex artis y 

especialmente, a una conducta de mínimos éticos 

que rodo profesional debe tener en cuenta ante 

esras situaciones. 

Debera entonces resol ver en conciencia, en primer 

lugar, sobre la inutilidad del tratamiento a seguir 

cuya administración resulta injustificada y que, en 

algunos casos, lleva a la desnaturalización de la 

obligación 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 parenta!, toda vez que 

dentro del principio de autonomía que conlleva 

el consentimiento informada, sera dicha voluntad 

a 
CORPORACIÓ AGE 

Limitación del esfuerzo terapéutico 

al final de la vida: de lo teórico a lo 

practico en cuidados paliativos 

antecedente indispensable para aceptar o renunciar 

a determinadas intervenciones: toda ello, de acuerdo 

con las respectivas posibilidades de vida del enfermo17
. 

Hay mementos en los que el médico decide 

limitar sus competencias a la hora de tratar al 

enfermo y esta decisión debe tomarse baja unos 

criterios que partan de la ética y estén consensuados 

con otros profesionales, respetando los valores 

morales del enfermo y comando con su elección y 

la de sus familiares en el abordaje de la patología . 

Estas decisiones suponen tomar determinaciones 

éticas y clínicamente 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 obstinación e inclusa de abandono terapéutico, 

en las que los aspectos emocionales influyen para 

que el médico tire la toalla7
. 

lnstal.lacions específiques d'establiments sanitaris 
lnstal.lacions d'electricitat (alta i baixa tensió) 
lnstal.lacions de seguretat 
lnstal.lacions contraincendis 
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La LET responde basicamente a dos criterios: 
el mal pronóstico vital o de supervivencia, y la 
mala calidad de vida, siendo el primero el mas 
relevante desde el punto de vista estadística. 
Esto significa que la decisión de no iniciar o 
retirar tratamientos puede tener lugar en dos 
escenarios diferentes, el que trata de evitar el ensa
ñamiento y el que impide una supervivencia con 
muy mala calidad de vida . 

Es el diagnóstico y la propia evolución del 
enfermo en el tiempo los que iran marcando un 
pronóstico que permita saber en qué momento 
debe iniciarse la LET. Aquella que sea inútil 
en términos de supervivencia estara contraindicada, 
y ademas se relaciona directamente con el principio 
de no maleficencia 16

• 

3. . .. a lo practico 

"Si lo oigo, lo olvido; si lo veo, lo recuerdo; y si lo 
hago, lo aprendo". Esto dice un proverbio chino 
que lo he asumido como gran enseñanza 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 enseñan y los que 
"nos corrigen" la teoría, tan ideal y, a veces, 
tan poco objetiva. 

Para aprender Medicina Paliativa no solo basta 
con oír 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 presentau en la atención de enfermos graves 
es cuando se entra en una fase en la que ya no 
es razonable seguir aplicando tratamientos con 
finalidad curativa6

• Pero la reflexión 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 cab0
23. f1 

n 
Antes de continuar con los aspectos practicos d 

es conveniente recordar algunas de las situaciones 
li • f ?4 1 e micas recuentes- con as que nos vamos e 

a encontrar en Cuidados Paliativos y que van a e 
condicionar la LET: 

- Enfermedad incurable avanzada: es de curso e 
progresivo, gradual, con diversa grado de afectación 
de autonomía y calidad de vida, con respuesta 
variable al tratamiento específica, que evolucionara 
hacia la muerte a medio plazo. f 

- Enfermedad terminal: es una enfermedad avanzada 
en fase evolutiva e irreversible con síntomas múltiples, 
impacto emocional, pérdida de autonomía, con 
muy escasa o nula capacidad de respuesta al trata· 
miento específica y con un pronóstico de vida 
limitada a semanas o meses, en un contexto de 
fragilidad progresiva. 

- Situación de agonía: la que precede a la muerte 
cuando ésta se produce de forma gradual, y en la 
que existe deterioro físico intensa, debilidad 
extrema, alta frecuencia de trastornos cognitivos 
y de la conciencia, dificultad de relación e ingesta 
y pronóstico de vida en horas o días. 

Limitación del esfuerzo terapéutico: 
¿transfusión sanguinea? 

Mujer divorciada, con cinco hijos, que siendo 
su médico de cabecera me había manifestada 
en varias ocasiones que, si desgraciadamente 
padeciera una enfermedad incurable, le asegurara 
que no iba a permitir, si ella no pudiera tomar 
la decisión, el que realizaran pruebas diagnósticas 
o tratamientos que fueran inútiles; que en el caso 
de que estuviéramos seguros de su incurabilidad 
tan solo evitaramos su sufrimiento. Yo tenfa 
este mensaje suyo escrita en su historial clínico. 

Cuando cumplió 74 años fue diagnosticada de 
una neoplasia hematológica (leucemia) y que no 
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fue posi ble curar. Duran te su enfermedad el inter

nista que seguía su enfermedad y yo, como médico 

de cabecera, nos encargamos de que ella no sufriera; 

ante cualquier síntoma molesto nuestra ayuda era 

evitarlo para que ella se encontrara bien. Pero el 

conflicto se presentó cuando entró en la fase agónica. 

La enferma estaba en su cama, inconsciente, 

rso en fase agónica, y los hijos nos solicitaban que !e 

ión transfundiéramos para corregir las cifras tan bajas 

.sta de los analisis. Tanta el médico internista como 

ad a mí nos pareda que la transfusión solicitada 

por sus hijos no tenía indicación ya que no iba 

a aliviar una disnea que no tenía, ni tampoco iba 

da a prolongar una vida que estaba llegando a su fin 

les, porgue su enfermedad sabíamos que no tenía curación. 

con 
.ta- Pero sus hijos nos manifestaban sus deseos 

ida de que "hiciéramos algo", que "no la dejaramos 

de morir". Conveni mos reunirnos los dos médicos 

con los cinca hijos de la enferma. Volvimos a escuchar 

sus argumentes de que nos esforzaramos para evitar 

rte que se muriera. Nosotros volvimos a argumentar 

la la futilidad de lo que ellos nos solicitaban, ademas 

lad les expliqué el deseo que su madre me había mani-

os festado varios años antes, ante una posible situación 

ta como la que estaba ocurriendo ahora. 

Ante su persistencia, se me ocurrió preguntar 

a cada uno de sus hijos si desearían que les hicié

ramos una transfusión si ellos se encontraran en la 

situación de su madre. Cada uno de ellos contestó, 

sin dudar un memento, que no. Seguidamente 

también les hice una pregunta que suponía 

Ho su respuesta: ¿queréis a vuestra madre? Extrañados 

Ho por la pregunta, contestaran con mucha rotundidad 

te que sí. 

ra 
ar Fue entonces cuando entendieron que nuestra 

as resistencia a la transfusión no era negar un trata-

so miento, sino evitar una futilidad, es decir, limitar 

ad un tratamiento que no tenía ningún sentida en esa 

ía fase agónica de la enfermedad de su madre. 

Es verdad que limitar el tratamiento no cono-

He ciendo la voluntad de la enferma puede ser 

ao cuestionado. En este caso se han valorada las 

Limitación del esfuerzo terapéutico 

al final de la vida: de lo teórico a lo 

practico en cuidades paliativos 

indicaciones y la utilidad del citada tratamiento. 

Pero si ademas conocemos el deseo de la enferma 

de que no insistamos en prolongar su vida con 

medidas desproporcionadas no nos resultara 

difícil el poder limitar tratamientos que no van 

a beneficiar los últimos días o las últimas horas 

de la enferma. 

Lo que se puede llegar a hacer para mantener 

a un paciente con vida es impresionante: respira

ción asistida, traqueotomía, conexión a un riñón 

artificial, reanimación en caso de parada cardio

repiratoria, hidratación y alimentación por sonda 

e inclusa, si es necesario, mediante un tubo directa 

al estómago a través de la pared intestinal. 

Estas medidas de soporte vital no tienen un 

beneficio terapéutico directa. Su objetivo es resta

blecer funciones organicas, pero cuando el deterioro 

organico es irreversible mantenerlas sólo significa 

prolongar la agonía del enfermo5
• 

Cuando tenemos que tomar este tipo de 

decisiones no podemos dejarnos influir por la 

posible presión de la familia o por la sensación de 

fracaso ante la imposibilidad de curar. Es en ese 

memento cuando debemos ponderar despacio las 

ventajas y los inconvenientes de cada prueba diag

nóstica y de cada tratamiento, para evitar los que 

sean innecesarios e inútiles. 

Es preciso distinguir entre medios terapéuticos 

proporcionados y desproporcionados, teniendo en 

cuenta la situación del enfermo, las características 

del tratamiento, su. gracio de dificultad, el riesgo 

que comporta, su costo . .. En cada situación habra 

que pensar sobre todo el bien del enfermo y respe

tando su derecho a intervenir en la toma de las 

decisiones fundamentales que !e afecten6
. 

Solemos preguntarnos acerca de la limitación 

del esfuerzo terapéutico cuando percibimos una 

desproporción entre los fines y los medios que se 

van a usar y nos planteamos la indicación técnica 

y, por tanto, la justificación ética de alguna medi

da frente a la situación del paciente. La situación 

problematica se agudiza cuando, en el ambito 
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de las técnicas de soporte vital, lo que se consigue 
con la limitación del esfuerzo terapéutico es un 
resultada de muerte, sea a corto o medio plazo, 
sea causa inmediata o no de la propia decisión 15

. 

Estada vegetativa persistente: 
limitar tratamientos, pero no limitar cuidados. 

Varón de 60 años, casada, sin hijos, con antece
dentes de úlcera duodenal, glaucoma, ateroesclerosis 
severa con obstrucción de troncos supraórticos 
y claudicación intermitente, que después de un 
chequeo médico se le realiza prueba de esfuerzo 
que resulta ser severamente positiva por lo que 
se le realiza cateterismo cardiaco, siendo diag
nosticada de Enfermedad Arterial Coronaria 
de Tres vasos con buena función sistólica por lo 
que proponen tratamiento quirúrgica a lo que él 
se resiste, pera aconsejado por su médico de cabe
cera y su esposa accede a la intervención; se inclina 
por un cirujano concreto, pera le proponen otro 
por lo que también le convencen para que acceda. 

Es sometido a una cirugía extracorpórea a 28° C 
con isquemia de 44 min y perfusión de 76 min 
con uso de cardioplejia hematica. Se le realizan 
tres injertos coronarios. En el quirófano presenta 
de manera brusca hipotensión por sangrado severa 
por lo que requiere reapertura del tórax para 
masaje interno y revisión. Tras la intervención 
sufre anoxia cerebral por parada cardíaca debido 
a la hemorragia masiva y taponamiento cardiaco. 
Ha evolucionada bien desde el punto de vista car
diovascular, quedando un severa déficit neurológico 
compatible con coma grado 7 de Glasgow. 

En esta situación fue valorada por Neurología, 
es tableciéndose un mal pronóstico en cuanto a 
su recuperación. 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 prababilidades de recuperación 
de su marido le responde que existen 99% de 
probabilidades de que fallezca. La esposa se queda 
con ell% y cuando le proponen ingresar en nuestra 
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Unidad, acude a una primera entrevista con el 
equipo para explicarle los objetivos del ingreso en 
una Unidad de Cuidados Paliativos. Habiendo 
estudiada el historial clínica le transmitimos a su 
esposa que le cuidaremos a su marido en la situación 
clínica de coma. 

Le preguntamos si en el caso de que existiese 
otra parada cardio-respiratoria su deseo sería el 
de reanimar o no; ella nos contestó que no se le 
reanimara. En esta situación se ingresa al enfermo 
y se le prestan los cuidados necesarios (control de 
infecciones respiratorias, úlceras de presión, infec
ciones urinarias). Al cabo de unos meses la esposa 
nos solicita que le apliquemos unas gotas ofral
mológicas para el glaucoma que su esposo padecia 
por si acaso despierta y no puede ver. Le explicamos 
que estas gotas pueden provocar hipotensión y 
para élno van a ser eficaces teniendo en cuenta su 
pronóstico (para nosotros la irreversibilidad era del 
100% en la situación de Encefalopada postanóxica). 

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. Pera aquí no terminó los 
intentos de su esposa de convencernos que emple
aramos todo lo posible para que su esposo esti: 
"en buena situación" para cuando despierte. 
Nos solicitó que le evaluara una biopsiconeuróloga 
externa al equipo de nuestra unidad. 

Autorizamos esta valoración 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 estructurada 
de estimulación sensorial con evaluación objetiva 
basada en frecuencias de respuesta. 

La estimulación se realiza mediante una serie 
de ejercicios indicados para estimular los diferentes 
Órganos sensoriales (tacto, olfato, gusto, dolor, 
temperatura, oído y visión) durante varias veces al 
día en un número mínima determinada de repetición. 
Constatamos que los ejercicios pueden ser perju
diciales para el enfermo, creandole hipersensibilidad 
a determinados estímulos, apareciendo respuestas 
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de contracción. Por otro lado, la ausencia de 

respuesta ante algunos estímulos pera la persis

tencia de seguir realizandolos podría dañar al 

enfermo, ya que el que no hubiese respuesta externa 

no significaba que no estuviera dañando la estructura 

organica no visible. 

Ademas estos ejercicios reforzaban la expectativa 

irracional y no basada en los datos clínicos de que 

su marido podría "despertar" del estada vigil 

permanente diagnosticada por otros tres neurólogos 

anteriormente de manera independiente y en 

diferentes estadios de evolución del enfermo. 

En esta caso la limitación del esfuerzo terapéutico 

(reanimar) esta clara, pera había otros tratamientos 

que nosotros considerabamos inútiles y ademas 

alimentada 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 limitación de las medidas que 

de modo selectiva van configurando una conducta 

paliativa, lo que estamos denominando Limitación 

del Esfuerzo Terapéutico y que sintetiza la manida 

frase: "cuando no se puede curar, se debe cuidar"17
. 

La limitación de una actuación y/o del esfuerzo 

terapéutico debe tener en cuenta una serie de plan

teamientos25: 

1. Dichas órdenes deben quedar reflejadas en la 

historia clínica de forma razonada y justificada. 

2. Las órdenes deben ser lo mas explícitas posibles 

y referirse a los diferentes grados de intervención 

diagnóstica y terapéutica que se quieren limitar 

como: extracciones sanguíneas, canalización 

de las vías centrales o periféricas, transfusiones, 

traslados a unidad de cuidados intensivos, intu

bación endotraqueal o resucitación cardio-pul

monar. Si el grada de intervención recomendado 

no esta aún definida en espera de la evolución 

del enfermo, conviene dejar constancia. 

3. Estas órdenes no deben ser esd.ticas, ya que se 

Limitación del esfuerzo terapéutico 

al final de la vida: de lo teórico a lo 

practico en cuidados paliativos 

pueden plantear en función de la evolución y 

respuesta clínica del enfermo. 

4. Una orden de limitación de un esfuerzo terapéu

tico concreto nunca debe implicar el abandono 

de ott·as actitudes terapéuticas paliativas o no. 

·· El trabajo con enfermos indica que, en la practica 

clínica, la limitación del esfuerzo terapéutico no es 

sencilla . Tiene algunas dificultades15: 

1. Los que defiende las posturas vitalistas a ultranza 

equiparan la limitación del esfuerzo terapéutico 

con el abandono terapéutico, siendo esta un 

verdadera error. 

2. La toma de decisiones de limitar el esfuerzo 

terapéutico puede estar muy influïda por las 

emociones actuando como variable intermedia: 

familiares que exigen que un enfermo terminal 

entre en la UCI porgue en el fondo necesitan 

negar la dolorosa posibilidad de muerte de su 

ser querido; profesionales que baja el argumento 

de "agotar las posibilidades" proponen y realizan 

actuaciones fútiles porgue interpretan la muerte 

del paciente como un fracaso y, por tanta, una 

amenaza a su omnipotencia y autoestima pro

fesional. N adie quiere sentirse culpable ante 

la hipotética acusación de "no haber hecho toda 

lo posi ble". El objetivo de nuestra decisión 

nunca habra de ser la evitación de la culpa, 

sina el bienestar del enfermo. 

3. El mundo emocional también aparece en los 

conflictos de "no inicio" o "retirada de trata

miento". Se suele tener poca tiempo y mas 

ansiedad a la hora de tomar la decisión de iniciar 

o no un tratamiento de soporte vital, mientras 

que cuesta mas retirar un tratamiento instaurada. 

Cuando se plantea retirar un tratamiento es 

porgue se ha constatada que no funciona, 

¡;nientras que al plantear no iniciaria queda la 

incertidumbre de que el tratamiento funcione 

o no. En la realidad se suele "paner" lo indicada y 

"no paner" lo no indicada y lo contraindicada, y se 

suele "retirar" lo contraindicada, pera suele haber 

muchas resistencias para "retirar" lo no indicada. 
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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 rígidas o despropor
cionadas, a actitudes defensivas mas basadas en 
intuiciones viscerales que en la reflexión racional 
y crítica . 

4. Algunas conclusiones 

para recordar. 

Los médicos estamos entrenades para curar y nos 
resulta difícil aceptar que la medicina tiene un 
límite, pero no debemos olvidar que tan impor
tante como luchar por curar a un enfermo es saber 
parar cuando tenemos claro que es imposible 
curarlé. La intervención 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 practica médica5 aunque sabemos 
que es mas faci! poner que quitar. La LET es una 
decisión compleja y de consecuencias morales inne
gables que en ocasiones se confunde con eutanasii0

• 

Pero, insisto que no se debe confundir eutanasia 
con limitación del esfuerzo terapéutico. La LET 
consiste en no poner ciertas medidas que parecen 
extraordinarias o desproporcionadas en situacio
nes irreversibles o terminales18

• 

La tecnificación de la medicina es uno de los 
factores que ha hecho pensar que rodo es admisible 
en la atención de un paciente, y no es así. 

La toma de decisiones debe someterse a un 
proceso de deliberación moral del médico con 
el paciente y sus familiares, respetando los valores 
de la persona desde criterios clínicos7

. No se nos 
debe olvidar que no rodo lo técnicamente posible es 
éticamente admisible. 
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Ni la obstinación que llevada al encarnizamiento 
terapéutico ni el abandono son respuestas éticas 
a la situación terminal6

. 

Es verdad que los avances técnicos de la Medicina 
ponen a nuestra disposición muchas posibilidades 
que no debemos emplear de manera aleatoria, 
sino valorando verdaderamente si van a beneficiar 
o no al enfermo6

• 

Es importante saber abstenerse de poner y 
quitar tratamientos cuando han demostrada su 
futilidad aunque la consecuencia sea la muerce del 
enfermo.14 Es esencial que los médicos acertemos 
a reconocer los límites practicos y éticos de nuestro 
poder. Hemos de tener presente que hay límites 
éticos que no debemos sobrepasar, porgue nuestras 
acciones serían, ademas de inútiles, dañosas9

. 

Ante un paciente en situación terminal lo que 
se hace o sedeja de hacer con la intención 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 ética de las profesiones sanitarias. 

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

La aplicación de medidas terapéuticas propor
cionadas, evitando tanto el encarnizamiento 
terapéutico como el abandono, el alargamiento 
innecesario y el acortamiento deliberada 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 recuperación 
después de estos periodos son inciertas, excepcio
nalmente bajas, y la recuperación 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 información. 

Asegurarnos y de alguna manera crearnos la 
obligación moral como profesionales de que el 
paciente en E.V.Pm reciba un cuidada apropiada 
médico, de enfermería, o domiciliaria para mantener 
su dignidad e higiene personal. 

Tener como profesionales la obligación bioética, 
junta con la familia de determinar los niveles apro
piados de tratamiento relativos a la administración 
o supresión de: 

1. Medicación y órdenes de tratamiento 
2. Oxigeno suplementario y uso de antibióticos 
3. Tratamientos complejos de mantenimiento de 

órganos, como la dialisis 
4. Administración de sangre y derivados 
5. Hidratación artificial y nutrición 
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Sin caer en la futilidad de tratamientos y 

sabiendo manejar por parte de los facultativos la 
limitación del esfuerzo terapéutico, y una vez que 
el E.V.PM es considerada como permanente es 
apropiada una "orden de no resucitación". 

De estas obligaciones, bioético-morales que tienen 
los profesionales emanan los conflictos seleccionados, 
algunos problemas de los aquí planteados, segura· 
mente no seran los mas importantes pera quizas si 
los mas ilustrativos, para el objetivo que desde los 
principi os de la bioética trataremos de analizar en 
esta memoria, y que son los siguientes: 

- Problema de toma de decisiones clinicas 
sobre"tratamientos de soporte vital" "futilidad" 
y "limitación del esfuerzo terapéutico " 

Principios de beneficiencia - no maleficiencia 

- Problema de justícia distributiva de recursos 
sanitarios 

Principio de justícia 

- Problema de toma de decisiones en relación 
al paciente, si no existen directrices anticipadas 
¿la família puede decidir siempre? ¿es el 
profesional quien tiene quetomar las ultimas 
decisiones? ¿Dónde queda la autonomía del 
paciente? 

Principio de autonomía 

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 filosófico-moral 
el Valor absoluta de la persona. Derivada de la 
idea kantiana de que las personas no son meros 
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0 "a priori" que sirve de marco referencial para 

elaborar la bioética. Por lo tanto, el ser humano 

tiene dignidad, y no precio. De aquí se deriva el que 

todas las personas merecen la misma y absoluta 

consideración y respeto sea cua! sea su edad, sexo, 

estatus social y por descontado situación clínica. 

Los cuatro principios de la bioética pretenden 

dar contenido al esbozo moral que supone la 

declaración del valor y dignidad de la persona. 

Principio de no maleficencia 

Este principio ya se formuló en la medicina 

hipocratica: Primum non nocere, es decir, ante 

toda, no hacer daño al paciente. Se trata de respetar 

la integridad física y psicológica de la vida humana. 

Es relevante ante el avance de la ciencia y la tecno

logía, p"orque muchas técnicas pueden acarrear 

daños o riesgos. 

En la evaluación del equilibrio entre daños

beneficios, se puede cometer la falacia de creer 

que ambas magnitudes son equivalentes o reducibles 

a amllisis cuantitativo. Un ejemplo actual sería evaluar 

el posible daño que pudieran ocasionar organismos 

genéticamente manipulados, o el intento de una 

terapia génica que acarreara consecuencias negativas 

para el individuo. 

Principio de beneficencia 

Se trata de la obligación de hacer el bien. Es otro 

de los principios clasicos hipocr:íticos. El problema 

es que hasta hace poco, el médico podía imponer 

su propia manera de hacer el bien sin contar con 

el consentimiento del paciente (modelo paternalista 

de relación médico-paciente). Por lo tanto, actual

mente este principio viene matizado por el respeto 

a la autonomía del paciente, a sus valores, cosmo-

Este principio positivo de beneficencia no es 

tan fuerte como el negativo de evitar hacer daño. 

No se puede buscar hacer un bien a costa de originar 

daños: por ejemplo, el "bien" de la experimentación 

ea 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 daños. Como dice 

H ans Jonas (1997 edición española), aunque la 

humanidad tiene un interés en el avance de la ciencia, 

nadie puede imponer a otros que se sacrifiquen 

para tal fin1
• 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., 

según sus propios intereses y valores. 

También se puede usar este principio (junto 

con el de justícia) para reforzar la obligación 

moral de transferir tecnologías a países desfavorecidos 

con objeto de salvar vidas humanas y satisfacer 

sus necesidades basicas. 

Principio de autonomía o de libertad de decisión 

Se puede definir como la obligación de respetar 

los valores y opciones personales de cada individuo 

en aquellas decisiones basicas que le atañen vital

mente. Supone el derecho inclusa a equivocarse a 

la hora de hacer uno mismo su propia elección. 

De aquí se deriva el consentimiento libre e informada 

de la ética médica actual. 

Principio de justícia 

Consiste en el reparto equitativa de cargas 

y be!Jeficios en el ambito del bienestar vital, evi

tando la discrirninación en el acceso a los recursos 

1- JO NAS, H., T écnica, Medicina y Ética. Sobre la practica del principio de responsabilidad. Ed. Paidós lbérica, Barcelona. 1997. 
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sanitarios. Este prinCipiO impone límites al de 
autonomía, ya que pretende que la autonomía 
de cada individuo no atente a la vida, libertad 
y demas derechos basicos de las otras personas. 

Se pueden plantear conflictos no sólo entre 
miembros coetaneos de un mismo país, sino entre 
miembros de países diferentes (p. ej., acceso desigual 
a recursos naturales basicos), e inclusa se habla 
de justícia para con las generaciones futuras. 

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

La justícia e igualdad de los derechos de los 
seres humanos actuales y la preservación de 
condiciones viables y sostenibles para las genera
dones futuras pueden hacer aconsejable, e inclusa 
obligatoria, una cierta limitación del principio 
de autonomía, sobre todo en una sociedad de mer
cada 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)2

• 

Los países industrializados, con menos población 
que los países pobres, contaminan mas y derrochan 
mas recursos. Las sociedades opulentas deberían 
bajar del pedestal la autonomía 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, encontraríamos que muchas de las circuns
tancias particulares de los casos de E.V.Pm no 
encajarían perfectamente en ellos, al poderse crear 
un conflicto entre uno y otro ya que nos costaría 

gran esfuerzo priorizar, por ello trataremos de ver 
dos visiones distintas de solución de conflictos 
entre principios. 

2. 9. El Principialismo Americano 

Dentro de la tradición americana, uno de los 
textos mas influyentes es el de Tom L. Beauchamp 
y James F. Childress (1999) Principios de Ética 
Biomédica. (La primera edición americana es de 
1979)3

, que se basa en los cuatro principios antes 
enunciados. En caso de conflictos entre algunos 
de estos principios, habr:í que ver cual de ellos 
tiene prioridad, lo cual se suele decidir en función 
de las consecuencias. 

Al contrario que la tradición europea, la americana 
no busca tanto una fundamentación en principios 
filosóficos cuanto en valores ampliamente com
partidos culturalmente. El principio de beneficencia 
va unido al de autonomía, matizado por el principio 
de justícia, para compensar las desigualdades 
introducidas por los dos anteriores. 

De esta manera, la tradición utilitarista centrada 
en los derechos individuales establece la preemi
nencia de la autonomía individual. Los conflictos 
tienden a ser resueltos recurriendo al método del 
"observador ideal" desarrollado por John Rawls 
en A Theory of Justice (1971)4

• 

3.9. El Principialismo Europeo y en concreto 
en España: "El Principialismo Jerarquizado 
de Diego Gracia" 

La tradición europea (continental) ha estado 
mas influïda por los intentos de fundamentación 
sobre principios absolutos, como es el caso del 
imperativa categórico kantiana, que generarían 
obligaciones morales absolutas: no maleficencia 

2- JONAS, H., Técnica, Medicina y Ética. Sobre la practica del principio de responsabilidad. Ed. Paidós lbérica, Barcelona. 1997. 
3- BEAUCHAMP, T.L. , J.F. CHILDRESS, Principies de ética biomédica, Masson, Barcelona, 1999. 
4- JOHN RAWLS, A Theory of Justice, Traducción española por F.C.E, 1977. 
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y justicia. Estos dos prinCJpiOs regulan el bien 
común y jerarquicamente son superiores (en caso 
de conflicto) al de autonomía, 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 justícia. Es el ni vel 
que podem os llamar de "ética de mínimos", 
en el que se nos puede obligar desde fuera, 
porgue regula el bien común. Se refiere a las 
obligaciones "perfectas" que generan deberes 
negativos transitivos (lo que no se debe hacer a 
otros). Socialmente vendría regulado por el Derecho. 

- Nivel 2: autonomía y beneficencia. Es el nivel 
de "ética de maximos"' relacionado con el 
proyecto vital que cada persona libremente 
escoge en la búsqueda de la felicidad y de la 
plasmación de sus propios valores. Se refiera 
a las llamadas obligaciones "imperfectas", 
que me puedo exigir a mí, pero que no puedo 
imponer a los demas. Este nivel sería el corres
pondiente al estudio de la Moral. 

La bioética puede ser un procedimiento funda
mentado o funda mento procedimental para tomar 
decisiones en los ambitos conflictivos de la 
Biomedicina . Se basa en buena parte en principios 
éticos generales y en La Declaración Universal de 
los Derechos Humanos, que al ser ampliamente 
compartidos, suministran un marco sólido de 
referencia para discutir racionalmente la rica 
casuística que plantean los avances tecnológicos 
en su interacción con la vida. 

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

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

generales), y otro teleológico o a posteriori (una 
fase "experiencial", en la que se ponen a prueba 
los principi os en cada caso concreto). S u esquema 
ético incluye varias fases: 

- Sistema de referencia moral: 
• premisa ontológica: el hombre, en cuanto persona, 

tiene dignidad y no precio 
• premisa ética: todos los hombres son iguales 

y merecen igual consideración y respeto 

-El momento deontológico del juicio moral: 
• nivell (público): no maleficencia y justícia 
• nivel 2 (privado): autonomía y beneficencia 

- El momento teleológico del juicio moral: 
• evaluación de las consecuencias objetivas 

del nivel 1 
• evaluación de las consecuencias subjetivas 

del nivel 2 

- El juicio moral: 
• Se contrasta la regla en el caso particular 
• Se evalúan las consecuencias del acto, para ver 

si se puede hacer una excepción a la regla 
• Contraste de la decisión tomada con el sistema 

de referencia 

- Toma de decisión final 

La fase 2) constituye el llamado "esbozo 
moral", que nos permite dar contenidos materiales 
a la intuición 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 históricamente, 
no son absolutos (aunque sí universales), sino que 
son deberes prima facie, que pueden admitir 
excepciones. 

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

5- GRACIA, D., Fundamentos de Bioética. Eudema, Madrid, 1989. 
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excepción. Pera las excepciones se basan precisa

mente en la calibración de las consecuencias, de modo 

que la admisión de la excepción garantice la con

sideración y respeto de los seres humanes. 

Por ejemplo, todos hemos recurrido alguna vez 

a la "mentira piadosa": se trata de una excepción 

al principio (no absoluta) 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 principies y valores de 

orden superior. 

10. Analisis desde los principies 

de los problemas enunciades. 

Problema de toma de decisiones clínicas 
sobre tratamientos en E.V.Pm.: 
"Tratamientos de soporte vital" 

- ¿Qué es el soporte vital? 

El soporte vital se define, según el Hastings Center, 

como "toda intervención médica, técnica, proce

dimiento o medicación que se administra a un 

paciente para retrasar el memento de la muerte, 

esté o no dicho tratamiento dirigida hacia la enfer

medad de base o el proceso biológico causal"
6

. 

- ¿Qué medidas incluye el soporte vital? 

Según la definición previa, el soporte vital incluye 

aquellas medidas que prolongan la vida biológica 

y, en algunas circunstancias, proporcionau el 

tiempo necesario para la recuperación de los 

pacientes pero de per se no revierten la enfermedad 

del paciente . 

Es indudable que el prototipo de las medidas 

t:-lnforme Hastings sobre el E.V.P. (1993) . 
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de soporte vital lo constituyen procedimientos 

como las técnicas de circulación asistida, los sistemas 

de oxigenación extracorpórea, la reanimación 

cardiopulmonar, ventilación med.nica, depuración 

extrarrenal o la utilización de derivades sanguíneos 

o sustancias vasoactivas. 

· Sin embargo, de forma casi universal se a cep ta 

que en la definición de soporte vital se incluyen 

también otras medidas aparentemente menes 

complejas, desde un punto de vista tecnológico, 

o menes costosas, como ciertos tratamientos 

farmacológicos, citosra.ticos, antibióticos y diuréticos, 

así como la nutrición y la hidratación artificiales. 

- Marco general para la toma de decisiones sobre 

soporte vital 

a) Medidas de soporte vital: 
intervenciones médicas 

Independientemente de su coste y complejidad 

técnica, todas las intervenciones de soporte vital 

son intervenciones médicas invasivas, si bien el 

grado de invasión o agresión es diferente, y como 

tales, poseen beneficies pero también imponen 

cargas. Los beneficies 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 tanta como sea posible, 

intentando lograr el maximo beneficio con el 

mínima daño. Prolongar la vida biológica 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 concepte se deriva, por tanta, 

que desde el punto de vista de las indicaciones no 

hay obligación de prolongar la vida biológica 

independientemente de la obligación de cumplir, 

al menes, algún otro de los fines de la medicina. 
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e) Elementos en la toma de decisiones 

La decisión de aplicar o no un tratamiento 
médico, incluida, por supuesto, una intervención 
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 evaluación 
realista, en función de las características de la 
enfermedad y del tratamiento, de los objetivos que 
se pretendan lograr con dicho tratamiento o inter
vención; b) las consecuencias previsibles, y e) las 
preferencias del paciente. 

- lntervenciones de soporte vital en el paciente en 
estado vegetativa permanente 

No hay tratamiento específica efectiva para el 
paciente en E.V.Pm por lo que su manejo dependera 
casi exclusivamente de las intervenciones de soporte 
vita l. Dadas las características clínicas de los 
pacientes, no todas estas medidas seran necesarias. 

Algunas intervenciones nunca seran requeridas, 
pero en cambio otras seran imprescindibles para 
prolongar la vida biológica en una situación en la 
que el fallecimiento es el resultada predecible o 
inevitable de la condición médica del paciente. 

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

a). Alimentación parenteral o entera!, por sonda 
nasogastrica, gastrostomía o yeyunostomía. 

b). Hidratación por vía venosa o entera!, por sonda 
nasogastrica, gastrostomía o yeyunostomía . 

e). Tratamiento de procesos infecciosos. 
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Directrices profesionales 

El primer paso en el proceso de la toma de 
decisiones terapéuticas sobre soporte vital en un 
paciente en situación de E. V.Pm exige s u correcta 
identificación, diagnóstico y pronóstico. 

Es requisito indispensable que el diagnóstico 
sea correcta, consistente y segura y basada en 
rigurosos criterios, de manera que tenga un elevado 
grada de certeza pues todas las decisiones tera
péuticas se basaran en él. 

El pronóstico requiere de tres piezas adicionales 
de información: la etiología, la edad del paciente 
y la duración. En el caso que nos ocupa nos refe
rimos a adultos en situación de E.V.Pm secundario 
a anoxia cerebral y otras etiologías, sobre el que la 
literatura indica de forma unanime que: 

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

Posteriormente y cuando el diagnóstico 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, junta a ellos, determinar 
el grada apropiada de tratamiento atendiendo 
a las circunstancias específicas de cada caso y 

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 general 
p_reviamente enunciada, el objetivo de proporcionar 
una intervención de soporte vital a un individuo 
en situación de E.V.Pm no ha de ser meramente el 
mantenimiento de una vida biológica. Si se admire 
esta premisa, la limitación de los niveles asisren
ciales es perfectamente razonable en el caso de los 
pacientes en E.V.Pm pues los pacíentes inconscientes 
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110 deben ser sometidos a procedimientos o trata

mientos que no les sean beneficiosos. 

La valoración de los beneficios de un trata

miento es subjetiva y, por tanta, el proceso de la 

roma de decisiones exige identificar los beneficios 

y cargas 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, 

pape! que en nuestra sociedad suele pertenecer 

a la familia. 

En este sentida, 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 

beneficiosa o cual es su mejor interés, por lo que 

Bioética y Estado Vegetativa permanente 

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 

consideración de todos los factores implicados, 

tanta médicos como no médicos, y previo acuerdo 

con la familia o representantes del paciente. 

Según esta y otras instituciones, los factores 

a considerar para la limitación de las medidas 

de so porte vital a un paciente en E. V.Pm son: 

- La evaluación de la mejor evidencia clínica dispo

nible acerca del diagnóstico y pronóstico del 

paciente; algunas sociedades científicas como 

la British Medica! Association, recomiendan 

la inclusión de la opinión de un especialista 

independiente. 

- La estimación anticipada de los posibles beneficios 

y cargas del tratamiento. 
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- La consideración de las preferencias del paciente, 
SI se conocen. 

- La discusión 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 tanta los pacientes, mediante directivas 
anticipadas, como sus representantes tienen el 
derecho a terminar toda forma de tratamiento en 
pacientes adultos en E.V.Pm confirmada. 

Algun os documentos, como el de la Multi-Society 
Task Force on PSV (Permanent Vegetative State), 
establecen diversos niveles asistenciales: a) maxima 
tecnología, tratamiento de rescate: ventilación 
mecanica, dialisis, reanimación cardiopulmonar; 
b) medicaciones habituales: antibióticos y oxígeno; 
e) hidratación y nutrición; y recomiendan la 
reducción progresiva del tratamiento, pasando del 
nivell al 3 en función de la evolución del paciente. 

La mayoría, sin embargo, no hace una diferen
ciación explícita entre las intervenciones de soporte 
vital, con la excepción de la hidratación y la alimen
tación artificial, sina que dejan la consideración 
de la proporcionalidad del tratamiento al proceso 
de evaluación de los objetivos y logros posibles en 
cada caso concreto por parte de los profesionales 
y su discusión con la familia . 

"Futilidad" 

Cancepta de futilidad 

El término futilidad apareció en el sigla pasado 
en 1980, en un articulo de Bernard Lo y Albert R. 
Johnson, donde elias postulaban por reservar 
dicho termino para aquellos esfuerzos terapéuticos 
que tenían muchas probabilidades de fracaso 
y que aunque existiera una rara y excepcional 
posibilidad de éxito en algún caso, estos tratamientos 
no se debían sistematizar en la generalidad de los 
casos. Mas tarde Prendergast y Brody llegaran 
a señalar la propi a "futilidad del término futilidad", 
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dada la incertidumbre diagnóstica y pronostica 
' es decir la imposibilidad de certezas absolutas 

en medicina. 

Años mas tarde el debate sobre la futilidad 
adquiere unas nuevas perspectivas con el artículo 
de Schneiderman, Jecker y Jonson. Ellos formulan 
una definición de futilidad médica desde dos pers
pectivas, la cualitativa y la cuantitativa. 

Desde la perspectiva cualitativa se preocupau 
mas a cómo el paciente percibe la índole o calidad 
de ese beneficio producido por la intervención 
realizada, por el médico para mejorar su situación 
clínica, por lo cua! cualquier tratamiento aplicada 
solamente para mantener la inconsciencia de forma 
permanente o que no permita liberar a un paciente 
de s u dependencia de la unidad de cuidados intensivos 
puede ser considerada fútil. 

Mientras que desde el punto de vista cuantitativo, 
para estos autores podría considerarse fútil un 
tratamiento si los datos empíricos muestran que 
este tiene menos de un 1% de posibilidad de ser 
beneficiosa para el paciente. 

Diego Gracia delimita la futilidad como un criterio 
estrictamente técnico, que no tiene nada que ver 
con la voluntad del paciente, sina con la indicación 
médica de un determinada tratamiento en función 
de su efectividad y probabilidad de unos resultados 
favorables cualitativa y cuantitativamente. 

Estada vegetativa permanente y futilidad 

En el caso de los pacientes en situación de E.V.Pm 
no se dispone de ninguna directriz profesional 
que permita la decisión unilateral del profesional 
para limitar el tratamiento sobre la base de un juicio 
de futilidad y de hecho, alguna de elias, como la 
publicada en 1997 por la Society of Critica! Care 
Medicine, indica de forma explícita que "el trata· 
miento intensiva no puede ser limitada en un 
paciente en E.V.Pm en base a un juicio de futilidad". 

Por el contrario, numerosos autores y sociedades 
científicas, a través de documentos profesionales 
consensuados, reconocen que en el caso del estado 
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vegetativa permanente (E.V.Pm) los tratamientos 

de soporte vital tan sólo prolongan el proceso de 

la muerte y no cumplen con los fines de la medicina 

por lo que establecen su posible limitación, bien 

en forma de omisión o de retirada, como legítima 

y éticamente aceptable en función de la futilidad 

de estos. 

Saber con certeza cwíndo un EV se transforma 

en estado vegetativa permanente es complicada. 

Las recomendaciones de algunas sociedades 

científicas, como la British Medica! Association, 

exigen un período 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 actúa en el mejor interés 

del paciente, o por el contrario seria considerada 

un tratamiento furil. 

En cambio, otras señalan que, aunque no de 

forma absoluta, la experiencia clínica y la literatura 

médica apoyan que a los tres meses un EV casi 

siempre es permanente y, por tanto,irreversible, 

por lo que la decisión de limitar el esfuerzo tera

péutico en base a un criterio de futilidad podría 

plantearse a partir de ese momento. 

Por tanto el criterio de futilidad en los Estados 

Vegetativos Permanentes desde el punto de vista 

moral, podría intentar definirse como el marco 

de decisión que el equipo se reserva para si mismo 

en su esfera moral privada dentro de su entorno 

profesional, conociendo la filosofía de trabajo 

de la unidad, sin ser imprescindible la consideración 

del paciente o familia, aunque si necesaria y valorada, 

para la indicación o no de un determinada trata

miento en función de la ausencia de efectividad 

documentada en una situación clínica tan clara 

como la que nos ocupa en esta unidad y conociendo 

tanto el pronóstico como el diagnóstico de dichos 

pacienres si estos tratamientos no modifican 111 

aportan nada a la situación vital de estos. 

Para poder tomar esta decisión la institución, 

el equipo y en último lugar como responsable final 

el médico debera precisar y argumentar la aplicación 

o no de dichos tratamientos en función de la efecti-
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vidad o no de los mismos, estableciendo prioridades 

sanitarias y clínicas para el mayor bienestar del 

paciente. 

No obstante los médicos desde el punto de 

vista profesional no esd.n obligados a proveer 

tratamientos fisiológicamente fútiles (tratamientos 

que no producen el deseado cambio fisiológico). 

Cuando considera que un tratarniento de soporte 

vital es fisiológicamente fútil, pero no sólo fútil 

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 daño que beneficio o alargar la agonía 

innecesariamente en función de un criterio biológico 

en que lo único que importa es mantener las 

constantes vitales el mayor número de horas a 

cualquier precio. 

Entonces las decisiones acerca de retirar o no 

iniciar tal tratamiento debe ser realizada por el 

médico en el contexro de una discusión abierta 

sobre la naturaleza de la extensión de la futilidad 

del tratamiento con todos los miembros del equipo, 

aunque la decisión final sea suya y en la medida 

de lo posible consensuada con los representantes 

del paciente. 

"Limitación del esfuerzo terapeutico" 

Concepto de límítacíón del 
esfuerzo terapéutíco (/.e. t.): 

Limitar el esfuerzo terapéutico es acotar el 

campo de lo técnicamente posible en la actitud 

terapéutica por lo médicamente indicado en la 

evolución clínica respetando siempre la decisión 

del paciente capaz y competente o en su defecto la 

de su familia, (siempre y cuando esta última, en 

aus~ncia de directrices previas del paciente, no 

torne decisiones contrarias a la indicación médica). 

En esta delimitación es muy importante y 

siguiendo a F.G. Miller en el modelo tradicional 

de clasificación de los tratamientos en: indicado, 

43 



I 

no indicada y contraindicada, es importante defi
nir estos tres conceptos que intentan aclarar lo 
que es mas conveniente o aconsejado desde la 
terapéutica médica. 

- Tratamiento indicada: Un tratamiento se consi
dera médicamente indicada cuando la cornunidad 
científica, basada en la evidencia de la experiencia 
y en estudios clínica.s rigurosos, admire su eficacia 
en la curación de un determinada proceso o en 
el mantenimiento de una aceptable calidad de 
vida que el paciente acepta como tal. 

- Tratamiento no indicada: Es aquel tratamiento 
cuya eficacia en la curación o mantenimiento 
de w1a aceptable calidad de vida, no esta acreditada 
para la comunidad científica, si bien se le puede 
presuponer empíricamente algún efecto beneficiosa 
en el proceso morbosa y ningún efecto adversa grave. 

Tratamiento contraindicada: Es aquel que incide 
de forma negativa en la enfermedad o en el enfermo, 
pudiendo provocar su aplicación la muerte del 
mismo. Por tanta, desde el punto de vista rnédico 
su utilización 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 
cuidada" y no realizar una intervención terapéutica 
no indicada no implica dejar al enfermo abandonada 
a su soledad y su muerte, es mas en estos casos 
debe siempre reforzarse los cuidados de confort y 
hacer un acompañamiento mientras el paciente 
vive su propia muerte de la mejor manera posible, 
conservando su condición de "ser" humana hasta 
el final, aliviandole el sufrimiento lo mas posible. 

Limitación del esfuerzo terapéutico y E. \1. Pm. 

Antes de abordar el problema debe reseñarse 
que las recomendaciones sobre el tratamiento de 
los pacientes en estada vegetativa persistente 
(E. V.PM) no se basan en estudies de investigación 
estructurada cuya calidad metodológica pueda 
ser evaluada de acuerdo con los estandares actuales 
y de cuyos resultades puedan derivarse conclusiones 
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con un grada suficiente de evidencia científica. 
La mayoría de las publicaciones sobre el trata
miento de estos pacientes son artículos de opinión, 
encuestas acerca de las actitudes de los profesio
nales en casos hipotéticos o conclusiones de grupos 
de trabajo pertenecientes a diferentes instituciones 
o sociedades científicas que trabajan con este tipa 
de pacientes, por lo que es bastante difícil consen
suar cuando aplicar la L.E. T ... 

Aunque en la actualidad parece que se ha 
alcanzado cierto grada de consenso y se acepta 
que todos los tratamientos médicos, incluidas 
la nutrición entera! y la hidratación por vía intra
venosa, pueden limitarse una vez el diagnóstico 
de E. V.Pm sea confirmada como irrefutable y, 
por tanto, la condición de pérdida de conciencia 
considerada como irreversible (estada vegetativa 
permanente). S in embargo, algun as sociedades 
médico científicas sostienen su especial consideración. 

Así, 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 revisión por un profesional cualificado y no 
implicada en el tratamiento del paciente. 

Según consta ademas en este documento en 
Inglaterra, Gales y el Norte de Irlanda la propuesta 
de retirada de la nutrición y la hidratación en un 
paciente en E.V.Pm requiere consejo jurídica y 
en ciertos casos inclusa una orden legal. Exige, 
ademas, la puesta en marcha de los mecanismos 
necesari os que per mi tan identificar to dos los 
casos de retirada de forma que pueda evaluarse lo 
apropiada de la medida. 

Otras asociaciones científicas consideran obli
gada su mantenimiento a excepción de que el 
paciente hubiese expresado previamente sus 
deseos de retirada. 
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Analisis éticos de la limitación 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 

vista 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 sólo respetando 

sus decisiones y protegiéndolos del daño si no 

haciendo un esfuerzo por asegurar su bienestar, 

obligando tanta 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 obligación social de hacer el 

bien al enfermo pero esta expresión es muy ambigua 

porque el 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 todavía se complica mucho mas en el caso 

que nos ocupa de los E.V.Pm ya que en la mayoría 

de los casos el medico no conoce la perspectiva del 

pacienre y tiene que tomar una decisión clínica 

dependiendo solo de su arbitrio personal, y en 

nuestro sistema de cuidados sanitarios cada vez 

mas tecnológico, hacer el bien puede entrañar 

el riesgo de hacer una intervención tecnificada 

del bien morir del paciente, en un intento irracional 

de prolongar unas horas o días una vida que se 

extingue, y si ese intento desesperada del medico, 

aunque sea por exigencia de los familiares, no es 

en el fondo una negación por parte de todos de la 

propia limitación humana, de la muerte y de lo 

que quiza nos hace sentirnos peor profesional

menre, es un reconocimiento implícita de nuestros 

límites profesionales. 

Bioética y Estado Vegetativa permanente 

Por todo lo expuesto anteriormente, pienso 

que en la atención a los pacientes en E.V.Pm. 

la gran critica desde el punto de vista moral qu e 

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 !e quiere hacer como bien 

suyo, que se pueda inclusa 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 obligación mas profesional 

que moral de agotar todas las posibilidades sea 

al precio que sea. 

Para evitar esto y a modo de conclusión yo pos

tulada que, en el trato con los pacientes en E.V.Pm. 

el principio de Beneficencia ha de ser entendido 

como un "Imperativa moral de beneficencia" qu e 

nos lleve a buscar . siempre el mayor bien del 

paciente, presrandole 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 obligación ética y sin 

olvidar por descantada que las obligaciones de 

este principio son obliga ci ones imperfectas, (no serian 

estrictamente exigibles), parciales ( permite que se 

favorezcan a las personas con las que se tiene un 

vinculo especial) y de gestión privada, yo como 

profesional decido lo que es mas beneficiosa en 

cada situación concreta y nadie puede exigirme 

mas alla de ello siempre que no se demuestre que 

he actuada de mala fe. 

No-maleficencia 

Este principio junta con el de beneficencia, 

estan en la base del Juramento de Hipócrates 

y han sido centrales en la Ética Médica Clasica. 

El principio hipocratico de no maleficencia, se 

traduce, hoy día en un criterio limitador dentro 

de la ética, que nos viene a decir que ninguna 

actuación puede ir dirigida a dañar a las personas, 

en este caso a los pacientes en E.V.Pm., concretando en 

ellos el no intentar producir lesiones en su integridad, 
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que no sean las estrictamente terapéuticas.Aunque 
esto pueda parecer muy lógico y un principio faci! 
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
ración, (no hacer daño) en el plano biológico. Es decir, 
sería la expresión material del imperativa categó
rico, el de tratar con consideración y respeto a los 
seres humanos pero no solo en el plano biológico, 
si no también en el plano ético moral. De hecho el 
hacer daño esta castigada por el código penal. 

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

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

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

-El diagnóstico debe estar enmarcado de absoluta 
transparencia y en nuestras actuaciones tenemos 
que tener clara que estamos ante un paciente y 
no solamente frente a un cuerpo meramente 
biológico o inclusa ante un reservaria de órganos. 

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

Como conclusión a toda lo anteriormente 
mencionada deberíamos tener en cuenta y no olvidar 
cuando se tomen decisiones sobre los pacientes 

en E. V.Pm. tendremos que recordar el principio 
de No maleficencia es un principio relacionada 
con la maxima hipocratica del primum non nocere. 

Que las obligaciones de no maleficenc1a son 
obligaciones perfectas, por tanta exigen obligada 
cumplimiento y son imparciales, imponiéndose 
con respecto a todas las personas por igual. 

Son públicas y se expresan en forma de ley. 
Según el Prof. Diego Gracia este principio es el 
fundamento de la ética médica y piedra angular 
en la toma de decisiones clínicas7

• 

Debemos estar por encima de actitudes vitalistas 
escapando de los encarnizamientos terapéuticos 
y de los tratamientos desproporcionados, siempre 
tenierido clara la voluntad de no causar daño al 
enfermo con un arsenal terapéutico, que ha perdido 
su capacidad razonable de serio, prolongando 
la agonía sin dar opción a vivir un sano proceso 
de muerte tanta por el paciente como por su familia 
ya que con esto estaríamos faltando a esté principw 
y por tan to 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 el 
debate bioético, esencial a la hora de discutir los 
aspectos de justícia en el acceso a los servicios bio
médicos en los pacientes en E.V.Pm, es el de la 
conexión entre los fines y los medios técnicos dis
ponibles. Para Daniel Callahan (1996) 8 hay dos 
factores que inciden sobre esta cuestión: 

a). Tendencia de la medicina a introducir nuevas 
tecnologías, a menuda muy caras, y previstas 
para el beneficio individual y no tanta para el 
beneficio de la población general. 

7- GRACIA, D., Fundamentos de Bioética, Eudema, Madrid, 1989. 
8- CALLAHAN, D. "ls justice enough? Ends and means in bioethics" , Hastings Center Report 26 (nov-dec): 9-10.1996. 
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Las recnologías biomédicas estan modificando 

continuamente la imagen tradicional de lo que es 

"funcionamiento normal de nuestra especie". 

Se esta redefiniendo la noción estadística de "nor

malidad", de modo que nos estamos deslizando 

hacia unos fines de optimización e inclusa "mejora" 

de ¡mestra naturaleza. 

b).¿Es legítima emplear inmensos recursos econó

micos del entramado clínica e investigador en 

seguir ampliando los límites normales sobre 

rodo si esto es a costa de descuidar atención mas 

basica para mayor número de personas? A estos 

interrogantes no se puede responder si previa

mente no se ha discutida cuales son los fines 

y los bienes que pretendemos obtener de la 

Medicina en el tratamiento de los E.V.Pm .. 

El no haber abordada esto explica en parte 

la ya vieja dificultad para, definir lo que debe ser 

un "paquete basico" de servicios sanitarios para 

los E.V.Pm es un problema que sobre todo se 

agudiza cuando hoy en nuestra Carta Constitucional 

en España todos los ciudadanos tenemos derecho 

a un sistema pública universal y gratuito de salud, 

que cada vez se queda mas escaso para el n° 

de usuarios que ejercen su derecho a utilizarlo exi

giendo mayor eficacia y prontitud en dichos servici os. 

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 cómo hacerlo. Qué clase 

de cuidados sanitarios proporcionar a aquellos 

pacientes en los que las únicas 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 practica el sentida común 

marque que no se lleven a cabo estos tratamientos . 

La bioética ha oscilado entre la insistencia 

en criterios formales a menuda inflexibles pero 

carentes de contenido, y los criterios de procedi

miento, pero no ha encarada la cuestión central 

sobre lo que entendemos como hienes humanos 

o los fines de la medicina. Y mientras esto no se 

Bioética y Estado Vegetativa permanente 

haga, corremos el riesgo de no llegar a ninguna 

solución significativa en muchos de los debates 

abiertos. 

Intentaremos desde la bioética responder a este 

desafío conectando la teoría de la justícia con el 

interés por los fines. Siempre hay que abogar 

pór procedimientos públicos y justos que establezcan 

la legitimidad de crear límites para ciertos trata

mientos médicos en los E.V.Pm salvando la tentación 

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 satisfacción de preferencias, sino 

que la clave es la deliberación sobre buenos razo

namientos científicos, al menos sobre razones que 

todos los ciudadanos puedan aceptar (a pesar del 

legítima pluralisme de intereses) en como tratar 

dignamente a este tipo de pacientes. 

El proceso deliberativa debería dar razones 

aceptables por todos como base para tomar deci

siones sobre cómo proteger la funcionalidad bio

lógica normal de estos pacientes sin caer en el uso 

irracional de recursos, habida cuenta de los límites 

presupuestarios. Esta es muy importante en relación 

con nuevas tecnologías (de soporte vital, de tras

plantes, servicios reproductives y genéticos). 

Si se hacen explícitas las razones para adoptar 

ciertas tecnologías, entonces habría una base para 

un dialogo social mas amplio y para una deliberación 

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 sanitari os 

podrían articular una concepción mas calibrada 

de cómo proporcionar servicios de alta calidad 

a esta población con presupuestos que irremedia

blemente son limitades creando Unidades específicas 

para este tipa de pacientes. 

En cuanto al punto de vista moral lo que mas 

se podría acercar a la situación que yo detecto 
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de justícia moral en la utilización de recursos 
de los E.V.Pm. en la sociedad Española 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
nología plantea a las exigencias de la vida, conec
rando con la cuestión de los fines . 

La extensión de las categorías del discurso 
científica ligadas a su caracter empírica y antime
tafísico de todas las areas de la vida comando la 
posibilidad de atribuir sentidos precisos a conceptos 
como bien, mal y deber. 

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

Pero aunque el sistema tecnológico no tuviera 
fines en sí mismos, en la practica, por el entorno 
de moral tecnológica en que vivimos, se nos impone 
continuamente modificar nuestros fines para 
adapta dos a la técnica. El hombre contempor::íneo 
acaba aceptando los criterios tecnológicos como 
patrones de admisibilidad de sus propias acciones, 
vaciando con ello el ambito de competencias de la 
moral respecto de sus propias acciones. 

La tecnología no sólo 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 tecnológico. 

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

Aunque el sistema tecnocientífico 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 queremos 
y nos dotamos de las instituciones adecuadas) 
en cambiar su estructura y dirección. El problema 
es que para hacer tal cosa hacen falta referencias 
externas fuertes . 

Pero en Lma sociedad postmodernista y altamente 
relativista, incapaz de dialogar sobre fines (mas 
alla de la sacrosanta autonomía personal), esta 
va a ser extremadamente difícil. Mas que acusar 
a la ciencia y a la tecnología, deberíamos pregun· 
tarnos si este estado de cosas se ha debido al abandono 
del compromiso e investigación en valores que 
guiaran los fines en el manejo de los E. V.Pm. y en 
general de todos los usuarios que conforman y 
consumen del sistema sanitario en España . 

Lo 'expuesto anteriormente nos lleva a comentar 
algo sobre la distinción entre medios ordinarios 
y extraordinarios, esta distinción suscita la lógica 
pregunta de ¿Qué se considera ordinari o y qué es 
extraordinario? Para intentar responder a esta 
pregunta podemos utilizar estas características: 

Es terapia ordinaria si se trata de una terapia 
"abundante", es decir, disponible en un número 
importante de casos. Por el contrario, cuando una 
terapia es "escasa", La tendencia es a consideraria 
extraordinari a. 

Es ordinaria también si se trata de una terapia 
"barata", de costes económicos reducidos; mientras 
que si es "costosa", se tiende a induiria dentro 
de los medios extraordinarios. 

Un tratamiento médico se considera ordinario 
cuando ya ha sido aceptado clínicamente, después 
de haber pasado por una fase previa de experimen· 
tación; por el contrario, cuando un tratamiento 
se encuentra aún en fase de experimentación, se 
suele induir dentro del capítula de lo extraordinario. 

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



Igualmente se usa esta distinción para diferenciar 
terapias cuya aplicación es permanente y las que 
tienen un canícter solamente temporal, durante 
un plazo limitada de tiempo. 

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

Si nos fijamos en las cuatro primeras caracte
rísticas que he enunciada se refieren única y exclu
sivamente a criterios de abundancia y escasez 
de recursos, dependiendo de la situación sanitaria 
de cada país y los costes de dicha terapia, en una 
palabra un problema de justícia distributiva, con 
lo cua! seria, justo o proporcionada, injusta o 
desproporcionada, aplicar una terapia u otra a 
los LV.Pm. dependiendo no solo de lo indicada 
o contraindicada, de los deseos desproporcionados 
de los familiares si no también, teniendo en cuenta 
los costes de estos tratamientos y si es realmente 
justo el aplid.rselos si estos son muy caros y escasos, 
como por ejemplo una transfusión sanguínea o un 
trasplante, inclusa aunque los costes los pudiera 
asumir la familia o el propio paciente de su patri
mania particular. 

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

La definición de justícia se remonta al jurista 
romana del sigla III, Ulpiano, la justícia es la cons
tante y perpetua voluntad de dar a cada uno su propio 
derecho, la justícia tiene que ver con lo que es debido 
a las personas, lo que les corresponde y pertenece. 

Esto llevada 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 reflexión sobre 
la justícia distributiva y maxime en un sistema 

pública como el español en el cua!, esta justícia 
exige la distribución equitativa y racional de los 
recursos sanitarios por ser estos limitados para un 
gran número de personas. 

En el caso no cabe la menor duda de que una 
adjudicación irracional y desmedida de recursos 
terapéuticos a pacientes en E.V.Pm. puede llevar 
a no poder dar esos recursos a otros pacientes 
también necesitados y que su situación clínica as) 
lo indica, faltando de esta manera clarameme 
al principio de justícia con ellos. 

El profesor D. Gracia nos puede orientar bas· 
tante en esta reflexión ya que para el "los esfuerzos 
terapéuticos se pueden limitar no sólo porque el 
paciente los rechaza o porque estim contraindicados, 
sino también porque los recursos son escasos y 
hay que racionarlos, aunque el paciente los quiera 
y 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 raciona· 
miento seria in equitativa o injusta "9

• 

En conclusión para el profesor D. Gracia, la 
ética de la asistencia ha pasado de regirse por el 
principio de beneficencia a organizarse de acuerdo 
con el criterio de justícia. 

En conclusión es importante tener en cuenta, 
que las consideraciones que implica el principio 
de justícia, en relación con los E. V. Pm., permite 
que por decisión de la familia o el médico, aunque 
lo ideal seria un consenso entre los dos, se limite 
la utilización de recursos, generalmente muy 
costosos, que lo única que implicarían seria la 
prolongación innecesaria de una vida de forma 
artificial, con el sufrimiento que esto supone, para 
la familia principalmente, que puede llevar años 
soportando esa situación. Recursos, por otro 
lado, limitados que pueden ayudar a otros pacien· 
tes, que de lo contrario podrían verse privados 
de ellos. 

9- GRACIA, D. Procedimientos de decisión en ética clínica, Eudema, Madrid, 1991. 
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Con lo expuesto anteriormente no quiero decir 

que no haya que emplear ningún recurso en los 

E.V.Pm. nada mas lejos de mi intención, por 

el contrario si pienso que para estos pacientes 

que pueden pasar muy facilmente del "todo" a la 

"nada" hay que asegurarles tanta social como 

sanitariamente, como mínima los siguientes derechos 

desde el principio de justícia: 

_ Defensa de sus derechos jurídicos y sanitarios 

que como pacientes dependientes poseen. 

- Obligación a la sociedad y al sistema sanitario 

a atender y asistir dignamente a estas personas. 

- Proposición de creación, de centros especializa

dos en la atención y confort de estos pacientes y 

sus familias, creando políticas sanitarias favora

bles, que puedan hacer efectiva este principio de 

justícia distributiva. 

- Trato como personas, con la misma consideración 

que cualquier otro usuario del sistema sanitario, 

sin ser los grandes olvidados de los hospitales 

de agudos, para no caer en la omisión de este 

principio de justícia. 

El dilema de la autonomía 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 

autonomía 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 opción con verdadera sentida, se nos 

plantea el dilema en los pacientes en E. V.Pm, 

puesto que si consideramos como definición de 

principio de respeto a la autonomía el deber moral 

de respetar las decisiones de las personas autóno

mas, lo primera que nos debemos preguntar es ¿ 

que es una persona?. 

Hay varias respuestas: 
Para el Diccionario de la Real Academia de la 

Bioética y Estado Vegetativa permanente 

Lengua Española persona es: "individuo de la especie 

humana". Para otros autores: "es comportarse 

del modo característica de las personas, dado que 

estas formas de comportarse (elegir de modo 

racional, tener sentimientos hacia los demas y 

expresarlos, apreciar la belleza, la verdad, etc.) 

son los que clan a la vida de las personas un consi

derable valor intrínseca." 

Ningw1a de estas definiciones de persona satisface 

las expectativas ya que se encuentran muy lejanas 

de lo que seria una persona autónoma desde el 

punto de vista moral. 

La primera se quedaría muy corra al intentar 

definir que es un individuo de la especie humana , 

puesto que nos faltaría un criterio clara, para definir 

especie humana ya que si cogemos como criterio 

un cariotipo 46-XX o 46-XY y consideramos qu e 

no serian personas los individuos con alteraciones 

cromosómicas cuantitativas y no se les puede 

considerar personas con autonomía moral ni 

capacidad de autogobernarse y por el contrario 

si nos guiamos para considerar especie humana 

a todo lo que tenga alguna célula humana, podríamos 

considerar personas humanas a los simples cultivos 

celulares que tendrían su propia autonomía moral 

por consiguiente para tomar decisiones sobre ellos 

tendríamos que tener w1 consentimiento informada 

lo que seria un biologicismo moral exagerada. 

La segunda definición nos llevada a una postura 

elitista extrema en la que autores como R. B. Brandt, 

M. A. Warren, pera, sobre todo el autor estadou

nidense de bioética, Joseph Fletcher, que considera 

que para ser "persona real" deben darselas siguientes 

características: 

- Mínima de inteligencia (coeficiente intelectual 

de 40 o mas). 
- Conciencia de sí mismo. 

- Autocontrol. 
- Percepción del paso del tiempo. 

- Sentida del futura. 
- Sentida del pasado (memoria consciente). 

Capacidad de relacionarse con los demas (que incluye 

relaciones de tipo sexual-romantico y de amistad). 
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- Preocupación por los otros. 
Comunicación capacidad de env1ar 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 . 

- Función neocortical. 

Con lo que aceptando estas características 

seria impensable pensar en la autonomía de los 

pacientes en E. V.Pm. pues to que tendríamos que 

deducir que no son personas y por tanto no tienen 

autonomía, serian meros sistemas biológicos, 

o cadaveres calientes como los han definida algu

nos autores. 

Pero nosotros que trabajamos con pacientes 

en E.V.Pm. debemos buscar en la bioética alguna 

formula para respetar la autonomía 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 w1a vida limitada, sin utilidad, 

y tenemos la obligación de velar por su autonomía, 

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 cohesión 

y participación 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 reca e en terceros, ya sean familiares 

o personal sanitario, salvo que los pacientes tengan 

elaborada un documento de voluntades o direc

trices previas. 

La determinación del nivel de autonomía no 

debe ser un mero aspecto técnico que únicamente 

implique a los profesionales sanitarios. 
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Esta responsabilidad ha de ser compartida 

entre estos y los representantes del paciente, lo 

que nos lleva al siguiente problema. 

El problema surge cuando los familiares 

no comparten los mismos criterios, dado que en 

circunstancias ordinarías, seria el paciente guien 

establecería, a la luz de sus valores, con el aseso

ramiento del profesional el nível deseado sobre 

una decisión clínica determinada. 

En el caso de los E.V Pm., si este no había 

determinada previamente por escrita sus deseos, 

seran sus representantes quienes decidan, intentando 

tener presente cua! sería la voluntad del paciente 

o interpretando qué es lo que seria mejor para él. 

En nuestro país y a pesar de la "Ley 41/2002, 

de 14 de Noviembre, Basica Reguladora de la 

autonomía del paciente y derechos y obligaciones 

en materia de información y documentación cünica" 

que en su articulo 11 dice lo siguiente: 

''Artículo 11. Instrucciones previ as". 
1. Por el documento de instrucciones previas, 

una persona mayor de edad, capaz y libre, matli

fiesta anticipadamente su voluntad, con objeto 

de que ésta se cumpla en el momento en que 

llegue a situaciones en cuyas circunstancias 110 

sea capaz de expresarlos personalmente, sobre 

los cuidados y el tratamiento de su salud o, 

una vez llegada el fallecimiento, sobre el 

destino de su cuerpo o de los órganos del mismo. 

El otorgante del documento puede designar, 

ademas, un representante para que, llegada el 

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, llegada el caso, se garantice 
el cumplimiento de las instrucciones previas de cada 

persona, que deberan constar siempre por escrita. 

3. No seran aplicadas las instrucciones previas 

contrarias al ordenamiento jurídico, a la lex 
artis, ni las que no se correspondan con el 
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supuesto de hecho que el interesado haya prevista 

en el momento de manifestarlas. En la historia 

clínica del paciente quedara constancia razonada de 

las anotaciones relacionadas con estas previsiones. 

4. Las instrucciones previas podran revocarse 

libremente en cualquier momento dejando 

constancia por escrita. 

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 legislación 

de las respectivas Comunidades Autónomas, 

se creara en el Ministerio de Sanidad y Consumo 

el Registro nacional de instrucciones previas que 

se regira por las normas que reglamentariamente 

se determinen, previo acuerdo del Consejo 

Interterritorial del Sistema Nacional de Salud." 

Existe muy poca tradición en nuestro media 

sobre la realización de testamentos vitales o docu

mentos de instrucciones previas. La no existencia 

de ellos es la situación mas frecuente y por ello 

la decisión de los familiares es fundamental. 

Los representantes del paciente se establecen en 

función de su grada de parentesco, pero no sólo 

hay que considerar los vínculos familiares, sino 

también los afectivos, aún 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 opinión de aquél 

que pudiese interpretar mejor su voluntad, o renga 

una mayor capacidad para interpretar mej or 

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 Vegetativa permanente 

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

Puesto que el principio de autonomía surge, 

especialmente, del pensamiento de lnmanuel 

Kant, y se refiere a la capacidad del sujeto para 

gobernarse por una norma que él mismo acepta 

sió coacción externa, una norma que debe ser 

universalizada por la razón humana. 

El pensamiento moderna filosófico actual ha 

incorporada la autonomía como una noción 

fundamental en la antropología y en la ética. 

De ahí surge el principio de autonomía que puede 

formularse como "rodo hombre merece ser respe

tado en las decisiones no perjudiciales a otros". 

Es un principio que es únicamente relativa 

al paciente y subjetivo de él mismo, significada 

como el derecho del enfermo, en su relación con el 

equipo sanitario, a elegir, de entre las alternativas 

que este le ofrece en su asistencia, la que considere 

mejor para él según sus principios y creencias. 

Este principio sólo puede ser ejercido por el paciente. 

Pero como ejercerlo en el caso de imposibilidad, 

física o psíquica, o las dos como en el caso de los 

E.V.Pm. 

En este caso es el representante legal (algún 

miembro de la familia o el propio médico en algunos 

casos) los que roman la decisión por parte del 

paciente, pero habra de hacerlo acogiéndose siempre 

al principio de Beneficencia, puesto que el repre

sentante legal tiene la obligación de ponerse 

en Jugar del paciente y elegir lo que cree que le 

seria mas beneficiosa. 

Debemos tener muy presente que el pnnc1p10 

de autonomía pone por encima de intereses partí

culares o científicos, el respeto a la persona, a sus 

propias convicciones, opciones y elecciones, que 

deben ser protegidas, inclusa por el hecho de estar 

en E.V.Pm. 

Este principio lo debemos entender como la 

superación 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 decisión, 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 relación equipo asistencial-paciente- familia, 
puesto que desde el punto de vista ético-moral 
el principio de autonomía 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 relación ético sanitaria : 

- Toda individuo debe ser tratado como un ser 
autónomo. 

- Las personas cuya autonomía est:í disminuïda 
deben ser objeto de una especial protección 

Por esta última razón en nuestro equipo asisten
cial siempre se hace especial hincapié en la necesidad 
de proceder a la incapacitación de los pacientes 
de nuestra unidad. 

11. Eutanasia y E.V.Pm. 

Una cuestión 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 
sentida negativo, pera paradójicamente la palabra 
en si procede de las voces griegas "eu" buena y 
"thanatos" muerte ). 

Es decir, hace alusión a un bien morir, lo cua!, 
desde un punto de vista etimológico, se podría 
entender como una muerte digna sin sufrimientos 
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innecesarios y en las mejores condiciones que 
cada caso permita. Sin embargo desde Francis 
Bacon la palabra "eutanasia" pierde, al menos en 
parte, su sentida etimológico y comienza a significar 
"la acción médica por la que se acelera el proceso 
de muerte de un enfermo o se le quita la vida". 

Por esa antes de entrar a identificar los distintos 
tipos de eutanasia, analizar la eutanasia en relación 
con los E.V.Pm desde el punto de vista de la 
Bioética o cualquier otra premisa moral, deberíamos 
intentar tener una postura clara ante una cuestión 
fundamental. 

"¿Es la tecnología curativa un imperativa 
categórico?". Ya que si respondemos de una 
manera afirmativa absoluta a ella, la técnica 
nos deslumbra de tal manera que nos sentimos 
conducidos a hacer realidad lo que sólo existe 
en el mundo de los sueños, no nos planteamos que 
la técnica tiene sus límites. 

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

No nos planteamos ¿Cwíndo hay que tirar 
la to alia.? aceptando que el pa cien te se halla en 
un estada irreversible de evolución 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 sí mismos: que las 
casas se realicen porque son posibles y no porgue 
sean positivas y benéficas para el hombre. 

No entenderíamos ninguna postura inter
media entre lo que entendemos socialmente 
por Eutanasia, acción u omisión que, por su 
naturaleza o en la intención, causa la muerte 
de una persona con una enfermedad irremisible
mente fatal, con el fin de eliminar su sufrimiento 
y lo que seria mas grave desde el punto de vista 
clínica y moral, caeríamos en el extremo opuesto, 
en la Distanasia u acciones que sólo consiguen 
la prolongación de una situación clínica irreversible 
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mediante el uso desproporcionada de medios 

terapéuticos útiles en los casos de reversibilidad. 

Por tanta es muy importante desde el punto de 

vista de moral, tener muy claros todos los matices 

y definiciones para evitar caer en una de estas tres 

posturas que muy facilmente se producen en nuestro 

ambito cotidiano: 

Vitalisme: 

Consideración de la vida como un valor absoluta 

y que debe defenderse cualquiera que sean los 

sacrificios que ella comporte. 

Paternalisme: 

Actitud beneficente del médico que obvia la 

participación en la toma de decisiones del enfer

mo y familia sin respetar su autonomía. 

Bioética y Estado Vegetativa permanente 

Eutanasia pasiva o negativa: 

La supresión de los medios extraordinarios a un 

paciente cuya situación es irreversiblemente fatal. 

Acepciones de la palabra "eutanasia": según la 

intención. 

Eutanasia directa: 

Cuando quien obra u omite alga, lo hace con la 

intención de paner fin a la vida. 

Eutanasia indirecta: 

Cumplir con el deber de aliviar el dolor del 

paciente aunque la utilización de los Hrmacos 

que puedan conseguirlo tengan como efecto una 

aceleración del proceso de muerte. 

Acepciones de la palabra "eutanasia", según la 

o voluntad del paciente. 

s. Futilidad del cuidado: 

e 

n 

e 

Tratamiento que no merece la pena instaurarse 

en un caso concreto porque no es clínicamente eficaz. 

Para lo cua! hemos de dejar clara qué significada 

real posee la palabra "eutanasia"en cada contexto 

concreto, según el modo de proceder, según la 

intención, según la voluntad del paciente, dentro 

del ambito clínica de la Bioética: 

Acepciones de la palabra "eutanasia": según el 

modo de proceder 

Eutanasia activa o positiva: 

Poner eficazmente término a la vida de alguien, que 

se hali a en inminente peligro de muerte, mediante una 

acción u omisión con el fin de abreviarle sufrimiento. 

La omisión presupone que existe el deber moral 

de hacer lo que se omite. 

Eutanasia voluntaria: 

Es la que supone que el enfermo quiere paner 

a su vida. 

Eutanasia no voluntaria: 

Es la que decide un fiduciario en nombre del 

enfermo e interpretando su voluntad. 

Eutanasia involuntaria: 

Se actúa prescindiendo de la voluntad del 

enfermo moribunda o contradiciéndola. 

También es muy importante el diferenciar la 

eutanasia en cualquiera de sus acepciones de lo 

que denominaríamos suicidio asistido que seria, 

la ayuda directa o indirectamente a la muerte 
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por deseo y petlcion explícita del enfermo 
mediante la facilitación de medios o de la infor
mación necesaria, facilitar farmacos e indicar dosis, 
aplicación directa de medidas que provocau 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 lglesia Católica. 

La tradición bíblica-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 años ni se degrada por la enfermedad y el 
proceso de morir. 

En esta tradición, el hombre, cada hombre, es 
un ser de valor y dignidad intrínsecos, 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 duración 
desde la concepción a la muerte natural estan . 
dotadas de una dignidad intrínseca, objetiva, 
poseída 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 biológico quedan decaídos por la enfermedad 
o la malformación. Así, Yavé dice a M oisés : 
"¿Quién ha hecho la boca del hombre? ¿ Y quién le 
ha hecho mudo, o sordo, o vidente o ciego? Acaso 
no he sido Yo, el Señor?" 

Esta comprensión del hombre como imagen 
de Dios, aun a pesar de sus minusvalías y deficien
cias, concedió una inmensa superioridad moral 
y una humanidad incomparable a la ley mosaica, 

56 

cuando se la compara con otras legislaciones de la 
antigüedad. Lo distintiva de ella es que ya no es 
aceptable marcar como indignos a los débiles , 
pobres y ciegos, a las viudas y huérfanos, los esclavos 
y extranjeros. 

Con Cristo y por su Encarnación, la humanidad 
queda ulteriormente dignificada, pues, con la 
Hamada a filiación divina adoptiva, se refuerza 
la semejanza del hombre con Dios. No es sólo 
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 tradición bíblica, universal, pues 
Dios no hace acepción de personas. Todos los 
miembros de la familia humana, los fuertes lo 
mismo que los débiles, somos de igual valor delante 
de Dios: todos poseemos idéntica dignidad. 

La Encíclica Evangelium Vitae, resalta, sobre 
fuentes bíblicas, la dignidad de todo el recorrido 
temporal de cada vida humana: nos habla de la 
dignidad del niño aún no nacido y del halo de 
prestigio y veneración que rodea a la vejez. 

La suprema debilidad de Cristo en la Cruz 
no sólo es la plena revelación 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 Católica a favor de la 
defensa de la vida y en contra de la eutanasia 

La Iglesia Católica con Juan Pablo 11 como 
su maximo representante, defendió por encima 
de todo, la tradición ética-religiosa del respeto 
a la vida, y la dignidad humana como algo invariable, 
que no se disminuye a causa de la enfermedad, el 
sufrimiento, la malformación o la demencia. 

Mas aún, la adversidad biológica o psíquica 
puede ser ocasión de ulterior ennoblecimiento, 
como afirmaba Juan Pablo 11, la gran dignidad 
del hombre se confirma de modo especial en 
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el sufrimiento. El hombre no v1ve en un paraíso 

de ecología amistosa. Convive con el riesgo y la 

penuria, en un ambiente natural, al cua! esta 

expuesto y en el cual se han de integrar su vulne

rabilidad y su fortaleza, su finitud y su dignidad. 

Vivo ejemplo de ello lo tuvimos en la actuación 

de Juan Pablo li ante su propio proceso de enfer

medad, en la negativa a rendirse hasta que le 

abandonaran las fuerzas, tomando decisiones 

sobre su propio tratamiento que algunes sectores 

sociales calificaran de heroicos y otros que rayaría 

el encarnizamiento terapéutico. 

En sus ultimas 48 horas de agonía, estando 

consciente, rechazó cualquier tipo de sedación, 

para ser consecuente con su espíritu de entrega 

y sacrificio, llegando a realizar un acto que podrí

amos considerar supererogatorio mas alla de toda 

obligación, cristiana, moral y humana por tratarse 

de guien era una persona mas que humana, tanto 

en ternura como en espíritu de sacrificio. 

Postura de los defensores pro-eutanasia 

Los movimientos modernes 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 

pareda entonces digna de atención. La sentencia 

del médico ante el desahuciado "ya nada hay que 

hacer" se seguía en la antigüedad al pie de la letra. 

El médico abandonaba al incurable. En la tradición 

hipocratica, el médico se abstenía de proporcionar 

un veneno a su paciente para que este pusiera 

fin a su vida. Eso era todo: el médico no tenía 

medicinas, ni heroicas ni eutanasicas, con que 

socorrerle. La inutilidad terapéutica obligaba 

a respetar el curso natural de la enfermedad 

intratable. Platón resume la actitud de la medicina 

griega, incluida la escuela de Hipócrates, con estas 

[o- PLATÓN, La República. 
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palabras: "Esculapio enseñó que la medicina 

era para los de naturaleza saludable que estaban 

sufriendo una enfermedad específica. Élles libraba 

de su mal y les ordenaba vivir con normalidad. 

Pero a aquellos cuyos cuerpos estim siempre en un 

estada interno enfermizo, nunca les prescribía un 

régimen que pudiera hacer de su vida una miseria 

mas prolongada. La medicina no era para ellos: 

aunque fuesen mas ricos que Midas, no deberían 

ser tratados"10
• 

Esa ceguera para la debilidad como atributo 

específicamente humana sigue afectando hoy 

a gemes de mente racionalista y pragmatica, a los 

seguidores de las filosofías de la eficiencia, 

el poder o la vitalidad. Sienten ante la enfermedad 

incapacitante o ante la proximidad de la muerte 

un disgusto instintiva: la vida, física o intelectual

mente empobrecida, les provoca mucha desazón 

y una reacción de huida. 

Prefieren ignoraria o extinguirla. Nietzsche llevó 

ese rechazo al extremo. Basada en las exigencias 

de la razón, el sentimiento y el instinto, hizo de la 

voluntad fundamental de estar sano el principio 

fundamental de la dignidad humana. No es difícil 

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 débil. 

Por el contrario, impele al desprecio, inclusa a la 

aniquilación, pues ayudar a los débiles es propio 

de la moral de los esclaves. 

La dignidad humana nunca fue, en la antigüedad 

pagana, un atributo humana universal. Había 

ciertamente entre los clasicos un sentida de la 

dignidad, pero era la dignidad del hombre excelente, 

virtuosa, que vivía en condiciones de desarrollar 

sus virtudes, sus excelencias, humanas. El concepte 

romana de humanitas se empleaba para describir 

la dignidad de una personalidad equilibrada 

y educada, que se encontraba en exclusiva entre 
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los individues mas descollantes de la aristocracia 
romana. La dignidad no era intrínseca, como tampoco 
lo eran los derechos humanos. 

Extensos grupos sociales carecían de ellos. 
La desigualdad era un rasgo natural de la sociedad. 
Se aceptaba como una realidad inevitable que 
hubiera esclavos o extranjeros, destinades a trabajos 
duros o degradantes, que podían ser torturades 
o consumides en labores productivas o en diver
siones. La plenitud física era elemento esencial 
de esa aristocratica dignidad humana: los enfermos 
crónicos, los tullidos o los deformes eran tenidos 
por indignos y su muerte era propiciada por la 
exposición y el abandono. 

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

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

El proyecto ideológico que subyace a la mentalidad 
de la muerte con dignidad o del derecho a una muerte 
digna consiste en la aceptación de que la dignidad 
humana es minada, o incluso alevosamente destruïda, 
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 decisión de evitar el deterioro final de la 
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calidad de vida y de mantener el control de sí 
mismo y de la propia dignidad en los días últimos 

I 

es favorecida por lo peculiar de las fuentes de 
información sobre la muerte de que dispone 
la gente de hoy. Por un lado, muy pocos tienen 
oportunidad de presenciar una muerte sosegada. 

La muerte de los allegados, aparte de ser un 
fenómeno que cada uno tiene ocasión 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 la 
intensa medicalización de la agonía. 

Por otro lado, los medios de comunicación nos 
atiborran de relatos e imagenes de mil formas 
de muertes gratuitas, violentas o torturadas. 
Se crea así 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 noción de morir con dignidad 
asignando al sufrimiento moral, al dolor físico, 
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 única solución 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 roman en función de la 
elección, activa e informada, del paciente de los 
tratamientos que acepta o rechaza. En consecuencia, 
el derecho de los pacientes a decidir, junto con el 
temor a verse en una agonía 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 
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de vivir y morir con la inherente dignidad de una 

persona humana, y como recurso para liberarse 

de la agonía de vivir en un estada de miseria emo

cional o psicológica. 

El decaimiento biológico, 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 

razón suficiente para reclamar el derecho a morir 

a fin de impedir que la dignidad humana sea 

socavada y arruïnada por la invalidez extrema, 

la dependencia y el sufrimiento. 

Pero, ¿se pierde realmente la dignidad humana 

cuando uno esta muy enfermo, muy debilitada, o 

no puede seguir viviendo si no es con la ayuda de 

o tros? 

En el fondo, con la noción de dignidad propia 

de la mentalidad eutanasica es totalmente ajena al 

concepto de dignidad de la mentalidad pro-vida. 

Este tiene una base ontológica: la dignidad es 

intrínseca, 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 posesión de dinero, influencia, prestancia física, 

clase o títulos; se tiene, pero puede disminuir 

por debajo de un valor crítica hasta llegar a perderse. 

Es especialmente sensible a influencias sociales 

a y estéticas. 
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Ese caracter sumiso a las influencias sociales y 

subjetivas es la razón de que la dignidad del morir 

siga siendo invocada como un derecho en un riem

po en que los progresos de la medicina paliativa 

han provocada el ocaso de la noción de eutanasia 

como liberación del dolor insoportable. 

Los movimientos pro-eutanasia se han vista 

obligados, por ello, a dejar en segundo plano 

Y como cosa del pasado el paradigma del matar 
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por compasión al que sufre de modo intolerable, 

para tomar una dirección nueva: la de presentar la 

dignidad del morir como un derecho que expresa 

el dominio absoluta de uno sobre su propia vida, 

o como un signo de decoro personal. 

En el nuevo contexto, el enemiga no es ya la 

enfermedad avanzada, la cual, a través del dolor, 

el sufrimiento o la debilidad total de la caquexia, 

pone cerco a la dignidad humana: el nuevo enemiga 

es la pérdida 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 extraño, por eso, que, en años recientes, 

los movimientos pro-eutanasia tiendan a presentar 

la reivindicación del derecho a morir dignamente 

como la coronación del progreso ético, propio 

de personas clarividentes y de ideas avanzadas, 

que forman una elite cultural, una minoría eman

cipada de prejuicios y supersticiones. 

Algunas encuestas han mostrada que hay una 

estrecha correlación entre clase social y grada 

de autoestima intelectual, por un lado, y adhesión 

al activismo pro-eutanasia por otro. En la literatura 

panfletaria y en las paginas de lnternet, los 

promotores de la eutanasia se presentan a sí mismos 

como la levadura en la masa, como líderes y 

liberadores que transformaran la sociedad. 

Los argumentos y los ejemplos desplegados 

por los promotores de la eutanasia, ordinariamente 

sobrecargados de retórica fuerte, siguen siendo, 

tanta en la sociedad como en las profesiones sani

tarias, patrimonio de una minoría. 

Desde instancias profesionales de la medicina, 

se ha señalado un riesgo grave de esta actitud 

elitista: el de paner en peligro, mediante una habil 

manipulación de los sentimientos en favor de 

la eutanasia de una pequeña elite, la atención 
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paliativa de grupos enteros de personas (ancianos, 

incapaces, pa cien tes terminales). 

A fin de cuentas, la mentalidad pro-eutanasia 

pretende obligar a la sociedad a escoger entre la 

muerte provocada e indolora, como pretendido 

media de preservar la dignidad humana, y la aten
ción y cuidada de los enfermos terminales, con las 

vicisitudes y precariedades de la vida que se apaga. 

Por ello, no es sorprendente, aunque sí recon

fortante, saber que, en comparación con la población 

general, la adhesión 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 inútil. 

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 religión. 

Los activistas pro-eutanasia repiten hasta la 

saciedad que la opción de morir con dignidad esta 

estrechamente vinculada al derecho a escoger el 

tiempo y el modo de la propia muerte según los 
criterios de una ética hedonista. 

Tal como señalaba de modo paradigmarico el 
Alegato a favor de la Eutanasia Beneficiente, 

cuando la vida carece de dignidad, hermosura, 

promesa y significada, y la muerte se retrasa 
con periodos interminables de agonía y degrada

ción vital, no se puede decir que eso sea la vida 

de un ser humana, 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 cómplices de la petición 
de eutanasia. 

La arrogancia elitista y la fascinación con la 

muerte de la mentalidad pro-eutanasia podrían, 
eò caso de que la eutanasia alcanzara sanción 

legal, privar a muchos pacientes de los beneficios 
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y dignidad de la atención paliativa, una rama 

humilde pero inmensamente humana de la medi
cina y la enfermería. 

Sólo se puede hablar de verdadera libertad 
de elección cuando la medicina paliativa es practi

cada con competencia y ofrecida a todos los que la 
necesitan. 

Argumentes de colectivos a favor 
de la eutanasia 

Afirman el sin sentida del dolor y la inmoralidad 

de la imposición y la aceptación del dolor insoportable: 

- "Es inmoral tolerar, aceptar e imponer sufri

mientos innecesarios. El sufrimiento inútil es 

un mal quedebería evitarse en las sociedades 
civilizadas". 

- "El breve lapsa de vida que queda no justifica los 

sufrimientos que se vería obligada a soportar 
en contra de su voluntad" 

Defienden la "autonomía" del individuo a 

decidir sobre su propia vida y sobre el momento 
de su propia muerte: 

- "Ninguna moral racional puede prohibir categÓ· 

ricamente la terminación de la vida, si ha sida 

ensombrecida por alguna enfermedad horrible 

para la que son inútiles 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 s u pro pia muerte". 

Exigen la liberación por la pérdida de la cali· 
dad de vida 

- "Es cruel y barbara exigir que una persona sea 
mantenida en vida en contra de su voluntad, 

rehusandole la liberación que desea, cuando su 

vida ha perdido toda su dignidad, belleza, signi· 
fica do y perspectiva de porvenir". 
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_ "La vida no debe valorarse por su dimensión bioló

gica, sino por el conjunto de valores interrelacionales 

que la acompañan. Calidad fren te a cantidad." 

Afirman el derecho a decidir el momento del 

morir y exigen protección legal. 

_ "Puesto que todo individuo tiene el derecho de vivir 

con dignidad ... tiene también el derecho a morir 

con dignidad" 

Declaración de derechos humanos y eutanasia 

Conviene, sin embargo, señalar que la noción 

de la universal dignidad del hombre y, en particu

lar, la del hombre moribunda, no es sólo religiosa: 

ha entrada a formar parte también del derecho. 

Y así, por ejemplo, una Recomendación de la 

Asamblea Parlamentaria del Consejo de Europa 

sobre los derechos de los enfermos y los moribundes 

invita a los gobiernos a "definir con preoswn 

y atorgar 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 protección de los 

derechos humanos y la dignidad de los enfermos 

terminales y de los moribundes , al reiterar la 

absoluta prohibición de la eutanasia activa y 

afirmar que "el deseo de morir de los pacientes 

terminales o los moribundes no constituye ningún 

derecho legal a morir a manos de otra persona". 

Es mas: el respeto de la vida y de la dignidad 

del hombre constituye, según algunos, de un derecho 

que ha de ser cumplido tanto mas cuanto mayor es 

la debilidad del moribunda. 

En efecto, el Comité Nacional de Ética para 

las Ciencias de la Vida y de la Salud, de Francia, 

señaló, en una declaración sobre la practica de 

experimentes en pacientes en estado vegetativa 

crónico, como ellos los definieron, que "los 

Pacientes en estada de coma vegetativa crónico 
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son seres humanos que tienen tanto mas derecho 

al respeto debido a la persona humana cuanto que 

se encuentran en un estada de gran fragilidad". 

Queda ahí expresado con precisión el concepto 

de la relación proporcional directa entre debilidad 

y dignidad: a mayor debilidad en su paciente, 

mayor respeto en el médico. 

La normativa ético-deontológica 
de la medicina 

El precepto ético de no matar al paciente esta 

presente e Íntegramente conservada en la ética 

profesional del médicos desde su tnisn1o origen 

en el Juramento Hipocratico. 

Un ana lisis comparada sobre las normas 

sobre la atención médica al paciente terminal 

recogidas en los códigos de ética y deontología 

de 39 asociaciones médicas nacionales de Europa 

y América, mostró la profunda unidad de la u·adi

ción común: 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 moribunda. Justamente, muchos códigos invo

can la protección de la dignidad humana del 

paciente crónico o terminal como razón funda

mental para el tratamiento diligente del dolor 

o del sufrimiento. 

Postura de algunes paises del mundo 

pro-legalización de la eutanasia. 

Australia 

En 1988, el Estado australiana de Victoria se 

convirtió en la primera jurisdicción anglo-parlante 

en legalizar el "suicidio médico". Las partes de la 

ley que autorizaban a un apoderada para tomar 

las decisiones de vida o muerte por un incapacitada 

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 y 
conferenciante. 

El prefiere que los pacientes se administren a sí 
mismos las drogas letales, lo cua! supuestamente 
les da a ellos un sentimiento de estar en "control" 
hasta el final. 

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

Esto puede transformar a los médicos en asesinos 
potenciales de cara a algún sector de la opinión 
pública. 

La eutanasia fue legalizada en Holanda por 
una decisión de la Corte Suprema (1984), un con
junto de reglas desarrolladas antes y mantenidas 
con la decisión de 1984, constituyen una teórica 
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 
estcí. fuera de control. 

Tenemos, por ejemplo, el caso del doctor 
P.A. Voute, un oncólogo pediatra guien, según 
el Times de Londres (10 de octubre de 1987), 
admitió en televisión que !e proporcionó farmacos 
letales desde comienzos de 1980, a cinco o seis 
pacientes (adolescentes) durante un año, 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 Ilevado a cabo en 1986 sobre personas 
ancianas, mostró que la gran mayoría de los que 
residen en clínicas 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 estadísticas diferentes en cuanto al 
número de muertes por eutanasia cada año en 
Holanda, especialmente con respecto a las muertes 
involuntarias. 

Algunos de los números provienen de agencias 
del gobierno y otros de partidarios de la eutanasia; 
pero parece que con cualquier calculo que se haga, 
el número de muertes involuntarias es al menos 
igual que el número 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 año. 

Alemania 

Después de la Segunda Guerra Mundial , la 
eutanasia fue un tema tabú en Alemania Occidental, 
pero ahora se esta empezando a debatir en el 
Parlamento y se promueve sutilmente en revistas 
médicas y de leyes. 

Japón 

La pequeña Sociedad de Eutanasia Voluntaria 
del Japón opera en una tradición en la cual el suicidio 
es visto como la alternativa "honorable" a la 
pérdida del prestigio y del honor: un hombre no 
debería sobrevivir, dicen ellos, a su buena reputación 
o a su éxito. 

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

lndia 

Un proyecto de ley introducido en 1980 en el 
parlamento indio de ser aprobado hubiera 
proporcionada la muerte "a petición del paciente" 
a invalidos e incurables de todo tipo. 

La expresión "muerte misericordiosa" apareda 
varias veces, aunque probablemente los políticos 
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indios utilizasen esta expresión para evitar mencio

nar la palabra "Eutanasia". 

China 

El Washington Times (22 de diciembre de 1988) 

publicó un reportaje que empezaba diciendo: 

"China permitira muertes misericordiosas a 

petición en sus hospitales, a pesar de la carencia 

de una política formal de eutanasia para pacientes 
f. . l " en1ermos termtna es ... 

Un funcionaria del Ministerio dijo: 

"La Eutanasia puede paner fin al dolor de los 

incurables [No ta: no se refería necesariamente 

pacientes moribunda s], y también puede ser un 

gran alivio para sus parientes, tanta mental como 

físicamente ". 

Dada su población 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 aún mas lejos 

que Holanda al hacerlo. 

Filipí nas 

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 

"Testamenta en Vida" de California como eventos 

fundamentales para la promoción de la eutanasia. 

El lenguaje de ese proyecto fue tornado en 

parte del California Act, aunque las salvaguardias 

del paciente han sido generalmente omitidas y se 

agregó una clausula que permitiría el retiro 

de "respiradores o cualquier otro sistema para 

a conservar la vida". 

a 

Esto se haría a petición de los parientes 30 días 

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 

Ba jo el ya fallecido dictador Nicohís Ceaucescu, 

Rumanía excluyó a los jubilados de rodo servicio 

médico y social. Esta por ver si la posición de los 

jubilados cambiar:í, y en ese caso en qué dirección. 

Israel 

Según las palabras de la esposa de un líder pro 

vida en Israel refiriéndose a los dirigentes israelíes, 

en una declaración pública manifestó : 

"elfos no hablan acerca de la eutanasia aquí, 

simplemente la llevan a cabo" lo que puede hacer 

pensar que en la sociedad Israelí se plantean 

la cuestión e inclusa pueden llegar a practicaria 

de forma oculta. 

EEUU 

Caso Terri Schiavo:. cronología 

Una disputa familiar que pasó de batalla legal 

a asunto de política nacional, donde han aflorada 

como pocas veces las grandes diferencias de la 

sociedad estadounidense sobre temas como el 

derecho a la vida, a la muerte o la eutanasia. 

Pebrera 1990: Terri Schiavo, entonces de 25 

años de edad, sufrió un desequilibrio electrolítica 

con hajada de potasio, a consecuencia de una 

dieta de adelgazamiento, lo que le produjo una 

parada cardiorrespiratoria, que le dejó graves 

daños cerebrales. 

Desde entonces permanece inmovilizada y tiene 

que ser alimentada mediante una sonda. 

Aparte de esto, su organismo no depende de 

ningún sistema artificial. 

El esposo de Terri, Michael Schiava, asegura 

que ella !e habría dicho alguna vez que, en una 

eventual situación como ésta, preferida morir con 

dignidad. 
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En cambio, los padres tienen la esperanza de algu
na recuperación y aseguran que Terri esra contenta 
con el amor y los cuidados que recibe de ellos. 

- Febrero de 2000: Una corte local de Florida 
determinó que la sonda de alimentación podía 
ser retirada del cuerpo de Terri, según pedía su 
esposo. 

- Abril de 2001: Al cabo de un proceso de apela
ciones, se ejecuta la orden judicial, sólo para ser 
revertida dos días después por un tribunal supe
nor. 

Junio de 2003: El caso llega a la corte de 
Apelaciones de Florida, la cua! determina que 
la sonda de alimentación pude ser retirada. 

- Octubre de 2003: El gobernador de Florida, Jeb 
Bush, hermano del Presidente de Estados 
Un i dos, pide una interdicción ame una corre federal 
para que se mantenga viva a Schiavo. 
La corre 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 Corre Suprema de 
Florida anula la "Ley de Terri" por considerada 
anticonstitucional. 

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

- Febrero de 2005: El juez George Greer, el mismo 
que ordenó la primera remoción del tubo de 
alimentación, atorga un bloqueo temporal para 
que esa orden no se cumpla. 

Luego Greer estableced. el 18 de marzo como 
el día para cumplir con la orden judicial. 

- 16 de marzo de 2005: La Camara de Representantes 
de Estados Unidos aprueba una legislación para 
detener la desconexión de Schiavo. Al día 
siguiente, el Senado emite un texto similar. 

- 18 de marzo de 2005: Un subcomité del Congreso 
emite órdenes de comparecencia para Terri 
Schiavo y sus fa mili ares. lnmediatamente un juez 
de Florida bloquea esas órdenes. La tarde del 
viernes es removido el tubo de alimentación. 

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

- 21 de marzo de 2005, 12:01 arn: Pasada la media· 
noche la Camara de Representantes aprueba la ley. 

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

- 21 de marzo de 2005, 03.00 arn: Los padres de 
Terri Schiavo presentan una solicitud ame un 
tribunal federal de Florida para que revise la 
sentencia de la Corre del Segundo Circuito de 
ese estada. 

- 22 de marzo, 10:00 arn: 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 Terri 
Schiavo introducen una apelación de emergencia 
ante tres jueces de la Corre Federal de Apelaciones 
en Atlanta. 

- 23 de marzo: La Corte Federal de Apelaciones de 
Atlanta rechaza la apelación de emergencia pre· 
sentada por los padres de Schiavo. 
El gobernador de Florida, Jeb Bush, solicira 
a un tribunal que le permita asumir la custodia 
legal de Schiavo. Los padres deciden acudir 
al Tribunal Supremo de Justícia en Washington. 

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

Primera, presentan una apelación ante el 
Tribunal Supremo de Estados Unidos para que 
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reinserten la sonda de alimentación de su hija. 

El Tribunal rechaza la apelación sin comentarios. 

Mas tarde, un tribunal de Florida desestima la 

petición del gobernador Jeb Bush para que el estada 

asumiera la custodia legal de Terri Schiavo y así 

restaurar la sonda de alimentación. 

_ 25 de marzo: Terri Schiavo cumple una semana 

sin recibir alimentación artificial por una sonda. 

- 31 de marzo: Terri Silabo fallece tras 13 días sin 

recibir alimentación artificial por sonda. 

Schiavo deja acida polémica 

La muerte de Terri Schiavo 13 días después 

de desconectarle la sonda que la alimentaba inten

sificó las llamadas de atención de los líderes 

republicanos del Congreso para avanzar la legisla

ción que garantice que los tribunales federales 

escuchen y revisen detenidamente los casos de 

individuos incapacitados para tomar una decisión 

de vida o muerte que no dejaron por escrita 

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 escrita sus deseos en caso de incapaci

tarse y no poder tomar una decisión en torno 

a detener o continuar los mecanismos que las 

mantienen con vida. 

Los 50 estados de la Unión americana poseen 

leyes para que se respeten los designios que la persona 

haya dejado por escrita en un testamento o las 

decisiones que torne la persona que haya sida 

designada por el individuo para representada. 

Schiavo no dejó ningún testamento por escrita 

Y sólo se tomó por cierta la palabra de su marido, 

Michael Schiavo, quien aseguró que en vida Terri 

le dijo que no quería que la mantuvieran con vida 

mediante métodos artificiales. 

Schiavo ganó una demanda por mala practica 
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médica de un millón de dólares, porque los médicos 

no detectaran el supuesto desbalance de potasio 

que le provocó el derrame que la dejó en esa 

condición. 

Los padres de Terri Schiavo aseguran que mientras 

duró el proceso judicial, Schiavo nunca dijo que 

su_ esposa le había indicada que no deseaba que 

la mantuvieran con vida mediante métodos artifi

ciales, pera que una vez obtuvo el dinero, comenzó 

la batalla por removerle la sonda alimenticia. 

Los abogados de Schiavo aseguran que del 

millón de dólares sólo quedan poca menos de 

50 mil dólares porque el resto se fue en pagar por 

el cuidada médico de Terri. 

Un debate moral 

Aparte de una familia dividida, el caso Schiavo 

ha puesto sobre el tapete toda tipa de considera

ciones morales, religiosas y políticas, y sobre toda, 

enfrenta a cada individuo con la necesidad de 

prevenir situaciones parecidas y dejar por escrita 

sus deseos expresos. 

A nivel nacional la mayor parte de los estadou

nidenses se opuso a la intervención del gobierno 

en un asunto que consideran personal y familiar. 

Sin embargo, es un tanta irónico en una sacie

daci opuesta a la eutanasia donde se han tornado 

todas las medidas legales posibles para impedir, 

por ejemplo, que pueda aplicarse, en el estada 

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 años de 

esfuerzos para lograr que los deseos del paciente 

sean respetados. 

E.l problema con el caso de Schiavo es que no 

quedaba tan clara cuales fueron los deseos expresos 

de Terri con la excepción de lo que su marido 

asegura, que la mujer le indicó en algún momento 

de su vida. 
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Por eso las declaraciones del presidente George 
W. Bush, quien promulgó la ley de emergencia 
para el caso Schiavo, que fue ignorada incluso 
por la Suprema Corre de Justícia de la nación, 
cuando reaccionó 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 o tros". 

"La esencia de la civilización es que el fuerte 
tiene el deber de proteger al débil. En los casos 
donde hay serias dudas e interrogantes, la presunción 
debe ser a favor de la vida", agregó Bush. 

El líder republicana Tom DeLay fue mas 
enérgico en sus declaraciones denunciando a una 
judicatura "arrogante", que ignoró las peticiones 
del Congreso y del Presidente para dar al caso 
de Schiavo una revisión justa a la luz de todas las 
presuntas irregularidades que se citaron sobre la 
forma en que el esposo, Michael Schiavo, manejó 
la situación. 

"La muerte de la señora Schiavo denota 
una pobreza moral y una tragedia legal. Esta 
pérdida se produce porque nuestro sistema legal 
no protegió a quienes mas 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", declaró DeLay. 

El congresista recordó que esta pendiente la 
legislación que se aprobó de emergencia para el 
caso específica de Schiavo, pero para apl,icarla a 
los casos de cualquier persona que se incapacite 
sin haber dejado notificación por escrito, y si 
su guardian afirma que la persona no quería vivir 
por métodos artificiales para que el caso pueda ser 
revisado por los tribunales federales, quienes ten
drían jurisdicción sobre los tribunales estatales. 

Lo mismo declaró el presidente del Comité de 
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Asuntos Judiciales de la Camara Baja, F. }ames 
Sensenbrenner. 

"Espero que el Senado se una a la Camara Baja 
para aprobar la Ley de Protección de Personas 
Incapacitadas para ayudar a aquellos cuyas 
circunstancias se asemejen a las de Terri Schiauo 
y para asegurar que otras personas incapacitadas 
no reciban el mismo trato de parte de nuestro 
sistema legal", dijo Sensenbrenner. 

La Unión Americana de Libertades Civiles 
(ACLU), en su momento, aplaudió las decisiones 
de los tribunales, que denegaran la petición de 
los padres de Schiavo para que se !e reinsertara 
la sonda alimenticia, incluyendo la Suprema Corte 
del país. 

ACLU argumentó que si los tribunales hubieran 
fallado de otra forma "la nación habría tomada 
un enorme paso atras en la protección de la priva
cidad y le haría mas difícil a las familias tomar 
estas difíciles pero intensas decisiones personales 
sobre poner término a una vida sin la intrusión 
de los políticos ". 

El grupo dijo que "los deseos de Schiavo fueron 
respetados", aunque la mujer no dejó nada por 
escrit o. 

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

La senadora demócrata de California, Dianne 
Feinstein, indicó que "la lección que debe despren
derse de este caso para el resto de nosotros es la 
importancia de hablar de estos asuntos con sus 
familias y redactar un testamento que sea lo mas 
específico posible, junto a un poder y claras direc
trices médicas ". 

Lo mismo dijo el líder de la minoría demócrata 
del Senado, Harry Reid, senador de Nevada: 

"Mi esperanza es que este tragico evento nos 
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sirva para fomentar que to dos los estadounidenses 

tengan un testamento de última voluntad". 

sush visión de la eutanasia 
de gobernador a presidente 

En los tiempos en que George W. Bush era 

gobernador de Texas, su visión sobre la eutanasia 

era mas moderada que ahora, y en 1999 firmó una 

ley que permitía que un comité ético decida si un 

paciente con muerte cerebral debía ser mantenido 

con vida o n0. 

Una senadora de Florida, Deborah Wasserman 

Schultz, se refirió a esa ley durante la sesión 

de emergencia convocada el fin de semana pasado 

en el Congreso estadounidense para votar una ley 

de urgencia que permita mantener con vida a 

Terri Schiavo, una mujer de 41 años en estado 

vegetativa persistente hace 15 años. 

El portavoz de la presidencia estadounidense, 

Scott McClellan, aseguró que la interpretación 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 jurídica. 

Conocida con el nombre de "Texas Advance 

Directives Act", la ley de 1999 estipula que si el 

paciente no solicitó expresamente por escrito, 

antes de caer en coma o en estado vegetativa, que 

no sea mantenida con vida y si los médicos y su 

familia estan en desacuerdo, un comité de ética 

debera decidir el caso. 

Si una u otra de las parres se niega a tomar en 

cuenta la decisión del comité, el hospital debe 

atorgar un preaviso de 10 días a la familia antes 

de suspender los tratamientos. 

Ese plazo de preaviso, antes de la entrada en 

vigor de la ley, era de tres días. 

Asimismo, la legislación de Texas autoriza a 

recurrir a los tribunales del Estado y el juez debe 

pronunciar su decisión en ese lapso de 10 días. 

Bioética y Estado Vegetativa permanente 

En el caso de Terri Schiavo, la decisión de los 

médicos y de su esposo de no mantenerla con vida 

fue confirmada por la justícia de Florida, donde 

ella se encuentra hospitalizada, pero los padres 

de la joven mujer se oponen a la medida. 

Según la ley de Texas, los médicos pueden 

decidir poner fin a la vida de un paciente sin ser 

acusados penalmente si la justícia se pronuncia 

en última instancia a favor de la eutanasia. 

En 1999 fue la primera vez que esta inmunidad 

médica fue acordada por un Estado estadounideose. 

Los medios de Estados Unidos recordaran, 

caso de un bebé de cinco meses que sufría malfor

maciones congénitas en el que la madre se oponía 

a la aplicación de la eutanasia. Pero el Hospital 

de Texas se negaba a mantenerlo con vida, luego 

de la decisión de un comité de ética, y finalmente 

fue sometido a la eutanasia. 

George W Bush, consideró el miércoles respecto 

al caso de Terri Schiavo que "en un caso como 

éste, el Legislativa y el Ejecutivo deberían ponerse 

dellado 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", afirmó. 

Por su parte, los demócratas y asociaciones 

de izquierda denunciaran lo que califican como 

una explotación política de parte de los republicanos 

en el caso de Terri Schiavo para complacer al elec

torado conservador cristiana . 

El miércoles, el juez federal confirmó las deci

siones anteriores de la justícia que autorizan la 

aplicación de eutanasia, medida que fue apelada 

por los padres de Terri Schiavo. 

En tanto, una iniciativa que hubiese permitido 

la reconexión de Terri fue rechazada el miércoles 

por la tarde en el Senado de Florida, en Tallahassee, 

por 21 votos contra 18. 

El proyecto hubiese prohibida desconectar los 
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sistemas alimentarios de personas que estan en 
estada vegetativa permanente y que no dejaron 
instrucciones escritas para su tratamiento. 

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

España 

La piedra angular de la historia deontológico 
médica en el Juramento Hipocnítico, que fue 
adaptada en términos actuales por la OMS en la 
Declaración de Ginebra y dice: "guardare el maximo 
respeto a la vida humana des de su comienzo ". 

De los diferentes códigos deontológico de la 
historia se desprende que la función del médico es 
siempre la de curar o aliviar a sus pacientes, pero 
nunca provocaries la muerte. 

Del Código Español de Ética y Deontología 
Médica actualmente vigente, recogemos estos 
extractos del artículo 27: 

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

2. Él medico nunca provocara intencionadamente 
la muerte de ningún paciente, ni siquiera en caso 
de petición expresa por parte de este. 

En España el Código Penal Español, en el artículo 
143 señala: 

1. El que induzca al suicidio de otro sera castigada 
con la pena de prisión de cuatro a ocho años. 

2. Se impondra la pena de prisión de dos a cinca 
años a los que coopere con actos necesarios 
al suicidio de una persona. 
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3. Serét castigada con la pena de prisión de seis 
a diez años si la cooperación llegara hasta el 
punto de ejecutar la muerte. 

4. La conducta eutanasia esta penada con 18 
meses a 3 años. 

En nuestro país se ha puesto en el punto de 
mira de todos los sectores sociales el tema de la 
eutanasia, a raíz de la película de Alejandro 
Amenabar "Mar adentro" que nos cuenta una 
versión muy cinematografica del famosa caso 
del tetraplejico gallega Ramón Sanpedro, que sin 
posibilidades de moverse, persigue la muerte para 
volver a sus sueños, en el que se desliza como 
un pez por el mar, que le da la vida, y que paradó
jicamente es el mismo mar causante del accidente 
que le dejo en esa situación. 

Es curiosa la cantidad de personas que esta 
película ha hecho que se replanteen sus posturas 
a favor de la eutanasia sin un analisis concienzudo 
de la problematica que la legalización de esta 
conllevaría, curiosamente, son estas mismas 
personas, las que condenan sin miramientos las 
actuaciones realizadas en los casos de posible 
sedación terminal en un hospital madrileño sin 
conocer las ra zones del personal facultativa ni si los 
pacientes y familiares estaban informados o no, 
tildandolo de crim en y asesinato, sin pensar que la 
legalización _de la eu tanasi a podrí a ten er es tas 
consecuencias y aun peores sin necesidad de dar 
explicaciones y con una cobertura legal. 

Analisis desde la bioética de la eutanasia 

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

Una de elias se debe a Paul Ramsey. Desconfiada 
de los posibles usos perversos del sintagma "morir 
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con dignidad", como ideal y como derecho, y 

desconsolada por la pérdida de dignidad humana 

que es toda muerte, se rebela contra la idea de que 

haya una dignidad intrínseca en la muerte y el 

morir del hombre, pues tarito como acabamiento 

de la vida corporal, cuanto como fin de la vida 

personal, la muerte es el Enemigo: el humanisme 

verdadero va unido al temor de la muerte. 

Por ello, concluye Ramsey, es mejor aceptar la 

indignidad de la muerte que tratar de dignificaria, 

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 ningún recurso al alcance del hombre es capaz 

de aliviar . 

La respuesta que Kass da a Ramsey, tanto por 

su analisis de la noción de dignidad, como por la 

rehabilitación de la conjunción muerte-dignidad 

en sus bases naturales y bíblicas, es un punto 

de partida esencial para comprender el sentida 

valido de la muerte con dignidad. 

Años mas tarde, en 1990, ya en tiempos de 

vigorosa propaganda a favor de la eutanasia, Kass 

desarrolló ulteriormente sus ideas al analizar la 

conexión entre santidad de vida y dignidad del 

hombre y reanalizar a su luz las ideas de muerte 

con dignidad que se difundían ya entonces. 

Es necesario apreciar, mediante la lectura 

directa, la templada fuerza dialéctica de sus argu-
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mentos contra las pretensiones de los promotores 

de la eutanasia, cuando evalúa el riesgo de soberb.ia 

de la tecnología médica moderna, la tentación 

de poner fin tecnológico 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 cu.idado. 

Si queremos oponernos a la marea creciente 

que, empujada por la mentalidad pro-eutanasia y 

la ética de la libre elección, 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. 

Sulmasy11
, después de conduir que la esenc.ia 

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. 
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Pretender prolongar siempre y a toda costa 
la vida meramente biológica 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 significada 
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 humiliar, disminuir la autoestima, avergonzar 
e, incluso, crear un sentimiento de indignidad. 

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

Sulmasy12 describe cuan diferentes en la expresión 
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 rebeldía, la desesperación o el autodesprecio. 
A w1os y otros hay que tratar con dedicación y respeto. 

Es una tarea tremenda devolver a ciertos 
pacientes la fe en la su propia dignidad y hacerles 
sentir, en la situación 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 moribunda. 

Como dice Sulmasy, "no habría asalto mayor 
a la dignidad humana ni, en último término 

' sufrimiento mas grande que decir a uno de· esos 
pacientes, mirandole a la cara, 'Sí, tienes razón. 
Tu vida carece de sentida y de valor. Te daré muerte 

' si te qui eres"'. 

Los moribundes deben saber que, para sus 
médicos, ellos nunca pierden su dignidad humana 
y que continúan en posesión de todo su valor y 
estima: sus vidas conservan siempre una medida 
bien colmada de significada y dignidad. 

Stolberg13 
, tras llegar a la conclusión de que 

la noción de dignidad humana no puede susten
tarse sólo en la capacidad de autogestión racional 
del kantiano, ni en la libertad que nos persuade 
de que no somos meras cosas del existencialista, 
pues se llegaría a la pesimista conclusión de que 
el moribunda y el comatoso carecerían de digni
daci 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 
casas incontrolables como son el envejecimiento, 
la minusvalía o la enfermedad terminal. 

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

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

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. 
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fisiológico o, inclusa, con la integridad psíquica 

que hace posible el ejercicio plena de la racionalidad, 

Ja autonomía o la autoconciencia. 

Pera 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 rasera de la 

común condición humana que establece el nivel 

del valor igualitario y de la igualdad esencial. 

De la confrontación 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 reúne en la construcción 

de la dignidad común. 

Stolberg concluye que es contradictorio sostener 

que esas experiencias amenazan la dignidad 

humana, entendida como valor igualitario. 

Ortotanasia como solución consensuada 

desde el punto de vista moral al problema 

de la eutanasia. 

Nadie duda hoy de que la obstinación terapéutica 

constituye un error, médico y ético, muy difícil 

de justificar. Todos comparten la idea de que aplicar 

tratamientos deliberadamente inútiles cuando ya 

no hay esperanza razonable de recuperación, en 

particular cuando provocan dolor y aislamiento, 

quebranta la dignidad del moribunda. 

El crítica de la medicina, Richard Taylor14
, se 
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expresaba con dureza acerada acerca del abuso 

terapéutico de las unidades de cuidados intensivos 

de los años setenta, en estos términos: 

"Hileras de preparados fisiológicos, conocidos 

también como seres humanos, yacen rodeados de 

un número as ombro so de artilugios mecémicos ... ] 

A ·través de innúmeros tubos se inyectan o se 

drenan líquidos de mil colores. 

Los respiradores artificiales impelen gases, 

los aparatos de dialisis rezongan, los monitores 

disparan sus alarmas, el oxígeno burbujea en 

los humectadores. Los desgraciados prisioneros de 

· la tecnología, 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 deprofanación de su dignidad". 

Para evitar lo comentada anteriormente se acuña 

el termino Ortotanasia, que lo podríamos definir 

como, la aplicación de los medios adecuados y 

proporcionados a la situación 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 condición fundamental para el des

arrollo personal y disfrute de los demas bienes. 

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

ta la convivencia social. 

- El proceso del morir forma parte del vivir, como 

el nacer, madurar y envejecer. 

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

suïcide 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 petición del paciente o 
de sus representantes: 

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

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

- El ejercicio de la autonomía personal esta limi
tada por el bien común que debe proteger las 
vidas "sin utilidad", las "vidas fragiles". 

- Legalizar la eutanasia abriría la puerta a la 
supresión 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 obstinación terapéutica. 

- Dando la posibilidad de vivirla humanamente 
con sentida. 

- Haciendo partícipe 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 fútil o inútil 
teniendo en cuenta la situación final. 

- Suprimiendo el dolor físico y acompañando el 
sufrimiento psíquica, social y espiritual para 
paliarlo y ayudar a encontrar el sentida personal 
del momento del morir. 
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12. Conclusiones generales. 

La persona en E. V.Pm de be considerarse un 
enfermo crónico, que precisa de unos cuidados 
específicos. 

El E. V.Pm tiene un considerable número 
de implicaciones ético legales en su manejo coti· 
diano por lo cual su atención en un ambiente ins· 
titucionalizado tiene que ser respetuosa con el 
paciente, trad.ndolo con la maxima dignidad, 
integral y proporcionada en los recursos, inclu
yendo en la toma de decisiones sobre su atención, 
a sus familiares como parte importante de la 
intervención terapéutica siempre en la medida 
de lo posible. 

Como no existe un patrón específica de manejo 
del E. V.Pm es necesari o continuar investigando 
y desarrollando centros especializados en el cuidada 
a largo plazo de estos pacientes, evitando 
así 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 clan un 
cierto margen para intentar obtener respuestas 
desde el abordaje interdisciplinar, dando cauce 
así, a las preguntas que en la mayoría 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 relación equipo 
sanitario paciente, o medico paciente como se 
entiende habitualmente, si no es una relación 
atípica en la que son muchas las dudas que 
se plantean respecto a la situación 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 Y 
es cuando se pueden llegar a pedir medidas 
desproporcionadas. 

Y por otra parte desde los profesionales se 
puede caer en el "Encarnizamiento terapéutico" al 
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no 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

sional del paciente "que esta pero no esta", son 

muchos los momentos de tristeza, sufrimiento 

y dudas en el manejo cotidiano que v1venc1an 

en el pasar de los días, meses y años. 

De ahí la importancia de un buen Comité de 

Ética Asistencial que sepa compartir, apoyar, 

escuchar y orientar las diversas situaciones que 

se van presentando en el hacer diario, tan to a pro

fesionales como a familiares. 

Son muchas las ocasiones en las que las familias 

desean que esta situación 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 hidratación y nutrición 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, políticos 

y en general toda la masa social, que los medios 

de comunicación 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

ción terapéutica, reconociendo así que el contexto 

sociofamiliar es parte fundamental a la hora 

de plantearse qué actitud se debe tomar ante una 

situación 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 ético. 

Es responsabilidad de todos los profesionales, 
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y también de las direcciones, adquirir los conoci
mientos y habilidades suficientes para trabajar 
en esta línea. 

Si queremos establecer cua! es la actitud mas 
adecuada ante un E. V.P, deberemos reco nocer 
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 
com peten tes. 

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

Es necesario que el quehacer profesional del 
mundo educativo-asistencial adopte la reflexión 
bioética. Necesitamos de la contribución de la 
ética para que rodo lo que ha-gamos y las decisiones 
que tomemos a favor de la persona con discapacidad 
intelectual, sean las mas acertadas y adecuadas 
para s u mejor desarrollo, promoción y dignificación. 

Esta reflexión 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 promoción 
y desarrollo, capacitandola para que pueda alcanzar 
las maximas cotas de autonomía y de autodeter-

. . , 
mmacwn. 

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

La familia es el recurso principal con que cuenta 
la persona con discapacidad intelectual en su tarea 
de integración social. Se trata de su primer marco 
de referencia y de socialización. 
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El pape] de la familia debe ser activo. No sólo 
juega un pape] por ella misma sino que se con
vierte en facilitadora, supervisora e integradora 
de la acción de las diversas instituciones y recursos 
sociales a favor del desarrollo integral de la persona 
con discapacidad intelectual. 

La integración 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 su 
limitación, supliendo las carencias o necesidades 
concretas. 

La empresa que emplee a personas con disca
pacidad intelectual debe ofrecerles la formación 
inicial y permanente adecuadas, supervisar la 
practica inicial del trabajador con discapacidad en 
su nuevo puesto, realizar un seguimiento graduada 
de la adaptación al puesto de trabajo y el apoyo 
psicotécnico y asistencial preciso que apoyen de 
forma efectiva el desempeño 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 Científica 







1. lnstitución y sentido 

institucional. 

Hoy, ciertamente, no esta muy de moda hablar del 
sentida institucional. En mi opinión, por dos 
motivos: por la progresiva burocratización de la 
sociedad y por el predominio de una concepción 
excesivamente individualista. 

Sin embargo, no deberíamos olvidar que, en un 
cierto sentida, la sociedad (y el Estada) es una 
institución de instituciones (escuelas, hospitales, 
sindicatos y partidos, centros culturales y deporti
vos .. . ) y la democracia también lo es. 

Utilizo, pues, la palabra "institución" en sentida 
amplio, que incluye, también, los diversos tipos 
de organizaciones y asociaciones. 

Para no ca er 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 tanta a la génesis 
institucional como a la capacidad instituyente. 

Los actos humanos sedimentan; la coordinación 
y convergencia de diversas acciones, tanta diacrónica 
como sincrónicamente, dan Jugar a lo que en general 
podemos denominar instituciones. 
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Un ejemplo muy simple de esta conversión: 

)¡'bR 
HOS 
PlTA 

LAR LA 

unas cuantas personas se encuentran frecuente
mente para discutir sobre determinados temas; 
se puede producir, inclusa de manera gradual, una 
institucionalización de estos encuentros como un 
espacio formal de discusión (con nombres como 
"círculo de debate ... ", "aula ... ", "el debate de ... ", 
etc.); esço es lo que significa el que la instituciona
lización surge de la acción humana compartida 

Es faci) advertir que, a veces, las instituciones 
evolucionan hacia formas rígidas y pesadas 
que progresivamente dificultau la libertad y la 
espontaneidad de las acciones. 

De entrada, sin embargo, esta supone una desvia
ción de su sentida mas auténtico, ya que la institución 
representa precisamente la permanencia de un espacio 
y de unas condiciones para la acción y para los 
proyectos compartidos. 

Fijémonos, así 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. 

S u función es facilitar la acción, dar mas seguridad 
de cara al futura y, ante un horizonte siempre 
incierto, disminuir parcialmente la vulnerabilidad 
de la existencia humana colectiva. Hemos com
probado siempre cómo las sociedades que mejor 
paradas salen de los grandes cambios y transforma
ciones soci ales son las que dis ponen de instituciones 
mas consolidadas. 

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

El sentida institucional de las personas no se 
adquiere con la asunción de un conglomerada 
ideológico, sina, a menuda, con pocas convicciones, 
pera profundas y sentidas y, principalmente, con 
actitudes; es en éstas donde se actualizan el sentido 



institucional y las señas de identidad. Para los 

miembros de la institución este sentida 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 futura dependen, en buena 

medida, de uno mismo. 

Remarcar la importancia del sentida 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. 

Así mismo, ante el peligro que representan el 

anquilosamiento y las inercias para toda institución, 

la única vacuna es la que viene de la recreación del 

sentida fundacional y de mantener una actitud 

crítica constante. Dicho de otra manera: para el 

verdadera "sentida cívica", el sentida fundacional 

supone, mas que una aceptación acrítica de las 

instituciones, una continua actividad instituyente 

que las mantenga y las calme de sentida. El senti

do cívica y democdtico requiere pasar de una 

sociedad insti tu ida a una "sociedad instituyente". 

2. lnstitución y sociedad. 

Un tópico que denunciar. 

Precisamente porque las instituciones son el 

marco de la acción 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 políticos 

Y sindicatos diferentes ... 

Ella es garantía de una sociedad con singularidades 

Y pluralismo y no con la monotonía de la uniforrnidad; 

con el testimonio de cada institución y no con el 

lnstitución, identidad y valores 

monopolio; con dialogo y no con monólogo. 

Se da hoy un tópico que conviene cuestionar. 

El tópico 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 

todavía mas precisa, dada que se trata de una 

orden con una nítida y profunda vocación social). 

¿Cual es el tópico y el equívoca al que me refiero? 

Una institución educativa, sanitaria, laboral, etc., 

propiamente hablando, mas que estar al servicio 

de la sociedad, tendríamos que decir -y sobre toda 

pensar- que configura la sociedad. 

¿O es que cabe pensar la sociedad como un 

toda definida al margen de las instituciones que 

la configuran? No hay alga llamado sociedad a la 

que instituciones y modos de vida de los ciudadanos 

deben adaptarse. 

Naturalmente, no se trata de prohibir el uso de 

la idea de servicio aplicada a las instituciones, 

pera -hay que subrayarlo-, sí el modo como habi

tualmente se hace. La imagen de la sociedad, por 

ejemplo, como una especie de mercado laboral y 

económico 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 sentida, "al servicio de la sociedad", 

significada que habrían que atender, de forma 

prioritaria, estas exigencias. Ella es un error, y que 

lo sea no significa, desgraciadamente, que esta 

forma de ver las instituciones no sea, hoy en día, 

la hegemónica. 

En cambio, no sería un error afirmar que todas 

las jnstituciones sociales y políticas estan al servici o 

de la sociedad, en el sentida de que estan al servicio 

de los hombres y las mujeres que en ella viven juntos. 

Y, de hecho, aún valdría la pena matizar el signifi

cada de la expresión "estar al servicio de", que no 

sólo puede referirse a "satisfacer las necesidades 
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y los deseos de", s in o, también, influir, aportar o 
cambiar algo para hacerio mejor (incluso creando 
ci ert as necesidades). 

"Estar al servicio de" no sólo ha de querer 
decir adaptarse, sino adaptar; el que sirve a alguien 
o a algo se adecua a sus exigencias, a sus necesi
dades ... Pero también: el que sirve a algo intenta 
transformaria hacia el ideal -de perfección, de 
justícia, de belleza, de bondad, de humanismo, 
de verd ad .. . -, lo altera, lo interpela, lo tensa . 

Eso es lo que ha de hacer la institución en relación 
con la sociedad: no adaptarse a ella, sino mas 
bien, ha de cambiaria, orientaria y ponerla a tono, 
dotaria de nivel , de dimensión , de excelencia. 

Ver así las cosas supone levantar acta, simulra
neamente, de su protagonisme y de su enorme 
responsabilidad. Pero, para configurar, cada insti
tución tiene que aportar desde su identidad. 

¿Cómo debe entenderse la identidad (tanto la 
personal como la institucional)? 

3. La identidad como 

proceso de identificación. 

El ejemplo de la casa. 

N uestra 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. 

Pondré 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, aquellugar 
en el que mejor se encuentra, a donde puede acogerse 
y recogerse, Jugar para el descanso y el cariño. 

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

Las características fundamentales de la casa 
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 
sólo ni prioritariamente posesión, sino identificación. 
Mi habitación, mis libros, mi silla, mi música y, 
sobre todo, los míos: mi familia, misseres queridos. 
Las personas, las cosas, los espacios, los ambientes, 
los olores, las vistas a través de la ventana ... 
son mi casa. [Fijémonos en la centralidad del sujeto 
y de s us experiencias] 

Recogimiento, interioridad, intimidad, concre
ción... son las categorías que definen el lugar 
antropológico de la casa. El hombre existe reco
giéndose en la casa y "saliendo" de la casa, en un 
movimiento alternativa y circular. La calidez, la 
dulzura, la protección, el gozo, se encuentran mas 
bien dentro de la casa y la dificultad y la lucha 
mas bien fuera. Cuando esto no ocurre así, la 
acción 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 difícil, sino lo caótico. Yale decir que la 
destrucción del Jugar radical de identificación 
imposibilita los demas. (Desde el punto de vista 
diacrónico, la infancia sería algo así 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 
enfermaría y perdería el mundo. Se trata, aquí, de 
un movimiento de "ida y vuelta". 



Después de la jornada laboral, volvemos a casa. 

Y, de vez en cuando, recordamos nuestra infancia, 

inclusa a través de los sueños 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, ¿cómo se vive la habitación?, ¿o la casa? 

"Mi casa" es mas dinamica de lo que podría 

pensarse, pues soy yo quien continuamente hago 

mi casa, me aproximo a las personas y a las casas 

hasta que se convierten en familiares, en "mías". 

Desde esta perspectiva, el concepto de casa no se 

agota en las cuatro paredes que la delimitau, y 

facilmente puede extrapolarse. Reproduzco aquí 

(a pesar de su extensión) la ilustrativa caracteriza

ción que hacía Vaclav Havel sobre esta cuestión, 

(siguiendo, muy probablemente, lo que en los años 

de la resistencia había aprendido de su maestro y 

amigo el filósofo checo Jan Pato_ka): 

<< Mi casa es la habitación en la cual he vivido 

algún tiempo, a la que me he acostumbrado y que, 

podria decirse, he tapizado con un revestimiento 

invisible (recuerdo, por ejemplo, que incluso la 

celda de la carcel fue para mí en cierto modo mi 

casa y siempre sentía como un gran perjuicio tener 

de pronto que mudarme a otra celda: aunque 

era completamente igual que la anterior, incluso 

lnstitución, identidad y valores 

podía ser mejor, a pesar de ello yo la sentía como 

algo extraño y enemigo; al principio, en ella, me 

encontraba desarraigado y rodeado de lo extraño 

y necesitaba cierto tiempo para habituarme a ella, 

sentirme en casa, acostumbrarme a ella y despo

jarme de la añoranza de la celda anterior). 

- Mi casa es la casa en la que vivo, el pueblo o 

la ciudad, en que nací o donde resido, mi casa es 

mi familia, el mundo de mis amigos, el entorno 

social y espiritual en el que vivo, mi profesión, 

mi empresa o mi lugar de trabajo. 

Mi casa, lógicamente, es también el país en el 

que vivo, el idioma que hablo, el ambiente espiri

tual que se respira en mi país y que esta personifi

cada en el idioma que en él se habla. El checo, 

la manera checa de percibir el mundo, la expe

riencia histórica checa, la naturaleza checa del 

valor y de la cobardía, el humor 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 ningún motivo para 

no reconocer este estrato de mi casa, puesto que 

es para mí tan intrínsecamente natural como, 

por ejemplo, aquel estrato de mi casa que yo 

designaria como mi virilidad. 

Mi casa, por supuesto, no es sólo mi identidad 

checa, sino también la checoslovaca, es decir mi 

nacionalidad. 
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Finalmente mi casa es también Europa y mi 
identidad europea y, por última, este planeta y su 
civilización actual y, naturalmente, también todo 
nuestro universa. 

Pero ni siquiera esto es todo: mi casa son, lógi
camente, también mis estudios, mi educación, mis 
costumbres, el entorno social en el que vivo y que 
reconozco; si estuviera afiliada a algún partida 
política, sin duda éste también sería mi casa. 

Creo que a cada uno de estos estratos de la casa 
del hombre hay que reconocerle lo que es suyo, 
no tiene sentida negar ninguna de ellos en nombre 
de otro o excluirlo del juego con violencia o inter
pretaria como menos importante o de menos valor, 
to dos forman parte de nuestro univers o natural y una 
buena organización social los debe respetar a todos 
en la medida adecuada a ellos y brindar a todos 
una ocasión razonable para su realización. 

Solamente así es posible abrir espacios para 
la libertad de autorrealización del hombre como 
tal, para la afirmación de su identidad, puesto que 
todos los estratos de nuestra casa, como todo 
nuestro universa natural, son parte inseparable 
de nosotros mismos y entorno inseparable de nuestra 
autoidentificación; el hombre totalmente desprovisto 
de todos los estratos de su casa, estaría totalmente 
desprovisto de sí mismo, de su humanidad» 1. 

Aunque antes ya se ha señalado que la familiaridad 
de la casa viene dada por las cosas pero, sobre 
rodo, 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
bién, que nos equivocaríamos si creyésemos que la 
casa tiene que ver sobre rodo con lo poseído. 

El primer calor que siento es el que desprenden 

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

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

4. Las dificultades de la 

identificación en el mundo actual. 

Si tomaramos dos instantaneas de la situación 
humana, una de hace unos miles de años y otra 
actual, pronto constataríamos 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 domeñada}: 
la insignificancia del hombre en el seno de los 
sistemas globales. 

Tanto desde la filosofía como desde la sociología 
se ha hecho bastante hincapié en estas tendencias 
hacia la desaparición personal en los pliegues 
de las estructuras y de los sistemas globales. 
La vieja experiencia de nuestra pequeñez 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 
sistémicos, en un movimiento parecido al de la 
burocratización politicosocial. Los dos grandes 
sistemas globales son el económico y el tecnológico. 
Uno y otro van imponiendo y extendiendo un 
mismo tipo de realidad social y estilo de vida. 

Pues bien, resulta muy difícil 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 aquella que es tan patente 

como impersonal (las bolsas y los movimientos 

de capital). 

Dicho esto, retomemos el ejemplo de la casa 

y veamos la dificultad de identificación que nos ha 

sobrevenido. Ciertamente, existen ya numerosos 

estudios sobre la pérdida de identidad que supone 

un determinada tipo de vida en las grandes metró

polis o en los suburbios densos y uniformes de 

muchas ciudades. 

Son menos, sin embargo, los estudios dedica

dos a otro tipo de habitaculos, como los que el 

antropólogo Marc Augé ha llamado, paradójica

mente, "los no lugares"2
. Se trata, como reza el 

subtítulo dellibro de Augé, de espacios anónimos, 

destinados casi siempre a los flujos: de mercancías, 

de personas, de información; 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 reñido con la identifi

cación. ¿Quién se va a identificar con una estación 

de metro, con la habitación 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 

fenómeno son decisivas, y mientras los lugares 

antropológicos crean lo social organico, los no lugares 

crean la contractualidad solitaria. Mas todavía: 

«El espacio del no lugar no crea ni identidad singular 

ni relación, si no soledad y similitud» 3• 

Conviene estar alerta, pues, para que las 

instituciones no evolucionen en la línea de los 

"no lugares". Tan sofisticados como se quiera, 

pero, al fin y al cabo, "no lugares" o lugares de lo 

indiferente. 

lnstitución, identidad y valores 

5. lnstitución y valores. 

Tal como facilmente se reconocera, se da un estrecho 

vínculo entre institución 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. 

Aquí sólo voy a tener tiempo para apuntar sintéti

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 atención 

y el respeto frente a la arrogancia y la indiferencia. 

He ahí una dicotomía moral realmente decisiva. 

Cada vez estoy mas convencido de la centrali

dad de lo que podríamos lla mar el "ver moral". 

Hay personas que se clan cuenta y otras que no. 

Lo contrario de la atención y del darse cuenta es 

la indiferencia y la arrogancia. 

Si esto es así, la educación de los valores (y en los 

valores) tendra estrecha relación con el ayudar a ver, 

a tomar conciencia, a prestar atención. 

Destaco, a continuación, una serie de ideas 

extraídas de mi última trabajo publicada sobre 

esta tematica: 

Dificultad 

"La mirada tiene algo de extraño, de paradójico: 

la total facilidad de mirar contrasta con la difi.cultad 

de mirar bien." 

"Contra lo que pueda parecer y tendemos a 

creernos, no estamos en modo alguno acostum

brados a mirar el mundo real. 

2- AUGÉ, M., Los no lugares. Espacios del anonimato; Barcelona: Gedisa, 1998. 

3- AUGÉ, M., Los no lugares. Espacios del anonimato, p. 107. 
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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 atención 
y el respeto son la misma cosa. 

El movimiento del respeto 

"¿En qué consiste el movimiento que es el 
respeto? Un tanta paradójico y, a la vez, suma
mente significativa de un aspecto importante de la 
condición humana, el movimiento del respeto es 
un acercarse que guarda la distancia, una aproxi
mación que se mantiene a distancia". 

"Fijémonos en que la supresión de la distancia 
puede ser de signos muy diversos: a un extremo 
la unión amorosa, y, al otro, la violencia. 
Al mantener la distancia, el respeto se diferencia 
de ambas, pero, evidentemente, no de la misma 
manera, pues siendo así que entre respeto y amor 
hay cierta familiaridad, no hay en cambio ninguna 
entre respeto y violencia. La violencia esta en las 
antípodas del respeto. No deja de ser significativa 
que la violencia coincida, precisamente, con la 
supresión de toda distancia". 

"Respetar es esa mirada atenta, ese «mirar 
en derredor y hacia atras» en el sentida de mirar 
dos o mas veces, de repetir la mirada, de mirar con 
cuidada y con especial atención. Lo implícita, 
lo que ya se insinúa, es que esa repetición vale la 
pena; que vale la pena mirar así. 

Vale la pena porque se tiene la sospecha de que, 
si bien se mira, se descubrira lo digno de ser tenido 
en consideración. 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 nuestras 
instituciones, fragilidad de las obras de arte, 
fragilidad de nuestro pequeño planeta (o vulnera· 
bilidad de Gaia) ... A buen segura que algo tendra 
que ver el respeto con este rasgo." 

"El respeto a la cosmicidad dimana de estos 
dos foco~: 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 
casas 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 o tros y de nos o tros mismos." 

Egoísmo 

"El perfecta egoísta no respeta a nada ni 
a nadie, no conoce lo que es el respeto, porque 
sólo piensa en sí mismo, porque su alicorta 
mirada esta demasiado distorsionada por sus 
omnipresentes intereses, porque la alargada 
sambra de su yo se proyecta por todas partes, 
porque son tales las dimensiones de su ego que no 
le queda ningún espacio para percibir realmente 
al otro o a lo otro." 

Autorrespeto 

"La indiferencia, la burla o la violencia ... estim 
en las antípodas del respeto a los demtis; la mentira, 
la avarícia, el servilismo son violaciones del 
respeto que uno se debe a sí 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 echara a perder, 
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sino todo lo contrario; en cambio, la autoestima, 

en su exceso, es patológica, y sí echa a perder 

a su protagonista: hincha el ego hasta lo ma.s 

ridícul o. " 

Humildad 

"Mientras que la humildad conlleva un incre

mento de las posibilidades de la percepción, la 

arrogancia y el orgullo las acortan." 

"La humildad -la posición de la humildad se 

origina en el conocimiento de uno mismo y se 

traduce en promesa de mayor conocimiento del 

mundo. He ahí la enigmatica y venturosa paradoja: 

El hombre humilde, porque se ve a sí mismo como 

"poca cosa", puede ver y apreciar mejor las 

demas. Algunos grandes poetas y pintores lo 

han sido por su humildad, virtud que les ha 

permitido ver y apreciar lo que luego han acertado 

a expresar." 

Dialogar para ver mejor 

Creo que ya va siendo hora de que no sólo se 

vea el dialogo como un media para llegar a acuerdos 

y a consensos, sina también como un esfuerzo 

para ver mejor las casas. 

Si toda esta se tuviese debidamente en cuenta, 

cambiarían las actitudes con las que las mas 

de las veces se toma parte en comités o en conse

jos consultivos en los que hay que optar por 

decisiones de caréÍ.cter ético. 

No debe tratarse ya sólo ni principalmente 

de argumentar y de convencer para llegar a deter

minados acuerdos, aunque esta tampoco se deba 

menospreciar, pues es finalidad legítima; sin 

embargo, el dialogo ha de verse también como una 

oportunidad para lograr la percepción de nuevas 

cosas o de nuevos aspectos. 

En el dialogo no ha de ser el única esfuerzo 

el relativa a la argumentación, sino también el 

lnstitución, identidad y valores 

relativa a la atención. Y la finalidad que debe 

perseguirse no es sólo la de tomar una determinada 

decisión, sina la del acceder a nuevas formas de ver 

las casas, a una mirada mas penetrante sobre el 

tema de la discusión. 

Mediante el dialogo auténtico se alcanza siempre 

mas lucidez y clarividencia sobre las casas. 

Cuando el comité de bioética de un hospital 

delibera sobre una determinada situación; cuando 

un grupo de investigadores de una universidad 

se plantea el seguimiento de una nueva línea 

de investigación; cuando asesores y responsables 

políticos de un departamento de medioambiente 

considerau prioridades ... es evidente la conveniencia 

de llegar a acuerdos, pero también lo es que el 

proceso dialógico sirva, ante toda, para esclarecer 

el asunto, para que los interlocutores vean mejor 

dónde se esta o a dónde quiere llegarse. 

Pera esta requiere interlocutores dispuestos a 

buscar, mas que a defender opiniones ya definitivas. 

Ética del respeto 

"La ética del respeto nos interpelaría para un 

único compromiso: mirar con atención el mundo 

que nos rodea. Así, no es sólo que el ver bien deba 

preceder a toda decisión, sino que es ya en sí 

mismo una decisión." 

Un cambio importante de tona: 

"¡ Vivir para ver!", es una expresión coloquial 

con la que se indica cierto incomodo ante las 

sorpresas o las novedades, manifestando en 

general una opinión un tanta pesimista y negativa 

acerca de elias. Pera muy bien podría utilizarse 

para significar alga muy distinta : 

"¡Vivir para ver!" o inclusa mejor: vivir viendo, 

vivir percibiendo las casas de la vida, vivir pres

tanda atención 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 gestación es 
ingresada urgentemente. 
El parto es inminente. 
Con prontitud, es trasladada 
a la sala de dilatación donde 
se la prepara 
convenientemente para su 
ingreso en el quirófano. 

Domingo 8:30 de la mañana. 
Puntualmente, la paciente 
toma un apetitosa desayuno. 
Se siente feliz : todo ha 
transcurrido como ella 
deseaba. 

Detras de esta satisfacción, 
toda una cotidiana y compleja 
organización ha funcionada 
de forma perfecta: 

• Maxima higiene y asepsia 
en todo el proceso. 

• Maxima seguridad y 
comodidad en el quirófano. 

• Maxima calidad en el 
servicio de distribución de 
comidas. 

Matachana, líder en el sector, 

lleva muchos años 
contribuyendo con sus 
equipes a que la difícil 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 

óptimo funcionamiento se 
basa en disponer del mejor 

equipo -tanto humano como 

técnico- que le garantice una 

ejecución perfecta de toda la 

planificación diaria de su 
Centro Hospitalario. 

Matachana aporta soluciones 
concretas en cada caso con 

la tecnología de vanguardia 

que caracteriza a todos sus 
productes: 

• Centrales de esterilización: 

la mas amplia gama de 
esterilizadores y 
equipamiento. 

• Bloque Quirúrgica: 
lamparas y mesas de 
quirófanos con la técnica 
mas avanzada 

• Bloque de cocción y 
Distribución de comidas: 
sistema centralizado o 
línea fría/caliente. 

Matachana sabe, como 
Usted, que lo cotidiano 
en un Hospital es vital 
para muchas personas 
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Masters v postarados 

Master teórico-practico de 
enfermería psiquiatrica y 
salud mental (Oct~ 06-Jun. 07) 

Master en cuidados de enfermería a 
l.a persona en proceso quirúrgica 
(Q.ct. 06-Jun. 07) 

Postgrado ·en cuidados de 
enfermería a la persona 
en el area quirúrgica (Oct. 06-
Jun. 07) 

Postgrado en coordinación y 
formación del voluntariado 
sanitario (Sept. 06-Jun. 07) 
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