kenosis

Revista de Ciencias Sociales y Humanas

Kénosis/Vol. 5/n.° 8 /pp. 31-48
2017/ISSN: 2346-1209/Rionegro-Colombia

SALUD, FAMILIA Y CALIDAD DE VIDA

¢(QUIEN DECIDE CUANDO NO COINCIDEN .
EL PROYECTO DE LOS PADRES SOBRE LA VIDA DEL NINO
Y EL ESTADO REAL DE SALUD?

HEALTH, FAMILY AND QUALITY OF LIFE:

WHO DECIDES WHEN PARENTAL PROJECT ON CHILD’S LIFE
AND REAL STATE OF HEALTH DO NOT MATCH?

LENIN DE JANON QUEVEDO'

Recibido julio 17 de 2017
Aprobado 20 de agosto de 2017

RESUMEN

La calidad de vida (CV) es un concepto multidimensional
que combina criterios subjetivos y objetivos, donde la
autopercepcion individual tiene igual jerarquia que los
indicadores bio-psico-sociales. No debe confundirse con
el “valor vida" que es Unico y general para todos los seres
humanos, independientemente a su etapa de desarrollo
y/o capacidades funcionales. No obstante, hay visiones que
supeditan la CV a parametros de perfeccion funcional y
desestiman a seres humanos que se encuentran por fuera
de estos parametros. Asi, se admite la posibilidad de que el
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poder cientifico, o el consenso social, determine cual es la vida
gue tiene valor y bajo qué condiciones un individuo particular
podra continuar viviendo; llegando, incluso a contradecir la
idea de calidad que posee esa persona, o los padres cuando
se trata de niflos menores. Basandose en el caso de Charlie
Gard —de trascendencia mundial por la lucha de sus padres
contra la decision de los médicos y la justicia britanica-, este
texto repasa la formacién del constructo CV, las mediciones,
la ética de la calidad y la forma en que se toman decisiones de
salud. Asimismo, intenta responder el interrogante de ;quién
decide cuando el proyecto de la vida del hijo hecho por los
padres, no coincide con la salud real del hijo?

PALABRAS CLAVE:
Calidad de vida; discapacidad; eutanasia; bioética

ABSTRACT

Quality of life (QL) is a multidimensional concept that
combines both subjective and objective criteria where
personal self-perceptions are as important as the bio-psycho-
social indexes. The QL should not be understood as the “value
of life": a single and universal worth for all human beings
regardless of the phase of growth, and/or functional abilities.
Nevertheless, there are some theoretical perspectives that tie
the QL to criteria of functional perfection, and underappreciate
the human beings who stand off those criteria. Thus, the
perspectives allow the power of science, or social consensus,
to decide which of the human lives are worthwhile, and under
what circumstances a particular person could continue living,
even in contradiction with the idea of QL that this person,
or their parents when concerning the minors, has possesed.
Basing on the case of Charlie Gard with its world resonance
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because of the battle of the parents against decisions of
the doctors and British justice, this manuscript reviews the
conformation, and measurement of the construct QL; as well
as, the ways of health related decision making, and ethics of
quality. Likewise, it attempts to respond: who does decide
when the paternal on the child’s life does not correspond to
thir real state of heath?

INTRODUCCION

Lo que escuché en el Congreso Internacional “"Desarrollo y Territorio,
Humanidades para la paz"> me ha permitido comprender los esfuerzos de
la sociedad colombiana para satisfacer la necesidad de revalorizar la vida
humana. En este sentido, no me siento un investigador extranjero que va a
ensefar algo; soy mas bien, un afortunado que agradece el que me hayan
dejado oirles. También soy un convencido de que el humanismo podra
ayudar en esa tarea titanica que ustedes han emprendido. Es que tal como
decia el médico y escritor ruso, conocedor de la naturaleza humana, Anton
Chejov “"donde hay arte, donde hay talento, ahi no hay vejez, ni soledad, ni
enfermedad; y la muerte misma es a medias”. Debo confesar que cuando
fui invitado a participar de este encuentro pensé en compartir la experien-
cia de mi trabajo junto a los estudiantes del quinto afio de la carrera de
medicina de la Universidad Catdlica Argentina y sus investigaciones sobre

2El presente texto fue presentado como Conferencia Internacional du-
rante el Congreso Internacional “Desarrollo Humano y Territorio. Humani-
dades para la Paz", realizado del 8 al 11 de agosto de 2017 en Rionegro,
Antioquia, Colombia.
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la calidad de vida de sus abuelos. Pero, de pronto irrumpio en la esfera de
la bioética mundial el caso de Charlie Gard, del que probablemente mu-
chos ya se han enterado; no obstante, relataré muy sucintamente su corta
historia de vida.

Charlie Gard fue un pequefo nifio britdnico que murié unos dias antes
de cumplir el primer afio de edad, pero la lucha tenaz que llevaron sus
padres, Connie Yates y Chris Gard, para que Charlie sobreviviera nos ha de-
jado un legado perdurable que nos invita a reflexionar sobre aquellos valo-
res llamados fundantes de la civilizacion occidental: el respeto a la vida, a la
libertad individual y la idea de calidad de vida que de ellos debiera surgir.

Charlie habia nacido con una rara enfermedad llamada Sindrome de
Deplecién de ADN mitocondrial variante encéfalo-miopatica. Dicho en
palabras mas sencillas: sus mitocondrias no eran capaces de producir la
energia necesitada para el normal funcionamiento de las células, tejidos y
organos. Por consiguiente, fallaban los musculos que le permitian respirar,
tragar y moverse. También presentaba dafio cerebral a consecuencia de
convulsiones y no habia la certeza de si el bebé pudiera oir o ver. Por lo
tanto, un respirador mecanico le permitia a Charlie respirar, y una sonda
nasogastrica, recibir liquidos y alimentos. El equipo tratante del londinen-
se Great Ormond Street Hospital —un lugar de excelencia donde hacian
todo lo que les permitia el estado del arte- se habia quedado sin recursos
para ayudar a Charlie a vivir de una manera lo mas autbnoma posible. Fue
cuando los padres se enteraron de que en los Estados Unidos se estaba
ejecutando un tratamiento experimental con nucleésidos, el cual hizo re-
aparecer las esperanzas de Connie y Chris, quienes solicitaron que se apli-
cara el tratamiento a su hijo, llegando a recolectar 1.5 millones de euros
para afrontar los gastos.

Sin embargo, los médicos consideraron que el uso de nucledsidos carecia
de efectividad comprobada, pues solo se habia experimentado en animales
de laboratorio y con una variante de enfermedad distinta a la de Charlie, es
mas, generaria dolor. Por lo tanto, catalogaron al tratamiento como "“futil”
e interpretaron que lo mejor para el nifio era permitirle morir con dignidad:
ello significaba retirar la ventilacion mecanica y suspender la administracion
de liquidos por la sonda, no sin antes aplicar sedacion profunda.
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En total desacuerdo con tamafa decisidn, los padres resolvieron acudir
a lajusticia en busca de ayuda, y sin haberlo imaginado, dieron inicio a una
batalla legal que duré casi tantos meses como vivi6 el pequefio.

Tres tribunales britanicos en diversas instancias convalidaron la decisién
del equipo tratante. El juez de familia Nicholas Francis argumentd que los
médicos tenian razon al evitar un tratamiento, que no solo seria indtil, sino
gue bien podria causarle “dolor, sufrimiento y angustia”, y que, en aras del
mejor interés del nifio, habia que permitirle “morir con dignidad”.

El pasado 30 de junio era la fecha anunciada para que este pequefio, in-
defenso y discapacitado, dejara de existir. El caso adquirié gran repercusion
mundial y el mismo 30 de junio el Papa Francisco pidié que se respetara su
vida. Sobre Charlie Gard también opinaron el Presidente de los Estados Uni-
dos, Donald Trump, parlamentarios europeos, asi como notables especialis-
tas médicos y cientificos. A mediados de julio, una plataforma on-line tenia
mas de 350.000 firmas de personas que pedian que se le permitiera vivir a
Charlie. El hospital romano Bambino Gesu se ofrecié para recibir al peque-
fio, tratarlo y acompanarlo hasta su fallecimiento natural -y no la muerte
como consecuencia del retiro del soporte vital-, pero los colegas del Great
Ormond Street Hospital desestimaron la oferta aduciendo motivos legales.

Esta historia tiene mas ribetes que le dan caracteristicas de hito, como
fue el hecho de que la justicia, revisando su decision, otorg6 a los padres
48 horas para que presentaran “evidencias” de efectividad del tratamiento;
o la asignacién como curador oficial de una abogada activista por la euta-
nasia; o la oposicidon permanente del hospital a que el nifio sea trasladado
a cualquier lugar, incluso a morir en su casa.

Connie Yates, la madre de Charlie, mas de una vez se expresd conven-
cida de que su nifo no estaba sufriendo, ni tenia dolor. En una entrevista
para Sky News dijo: “nosotros no vemos dignidad en que muera, nosotros
pensamos que es digno que tenga una posibilidad de vida, y si eso no fun-
ciona, entonces lo dejaremos ir".
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DESARROLLO

Sin dudas que lo vivido por Charlie, su familia, y quienes siguieron con
atencion los acontecimientos, sera recordado mas alla del 28 de julio de
2017, dia de la partida del pequefio. Pero el hecho de que el mundo ha
sido un espectador participativo frente una situacion asi, me permite pen-
sar que la medicina, como préctica cientifica, y la justicia, como aplicacion
de normas civiles, no han sido capaces de satisfacer las expectativas que
recaen sobre ellas como salvaguardias de la vida humana en el contexto
de la complejidad contemporanea. Pareciera ser que quedan interrogantes
tales como la aplicacion del mejor interés del nifio, la eficacia y seguridad
de los tratamientos desconocidos, la potestad de erigirse como intérprete
del sufrimiento ajeno, la prevencion incompasiva del dafio, y, sobre todo, a
quién le corresponde definir cuando hay un desencuentro entre el proyec-
to de vida hecho por los padres y la salud real de sus hijos.

La idea de "utilidad” ha rondado en todo momento en este caso: lo que
era inutil para médicos y jueces, no lo era para los padres. Entonces vale
preguntarse: ;quién define lo Util?, o, mejor dicho ;qué se entiende como
til? Para contestar esta pregunta debo remontarme a la idea de “calidad”,
de la cual “lo atil" es su atributo fundamental.

CALIDAD DE VIDA

La idea de calidad de vida (CV) se origina a partir de una nocién estricta-
mente biologicista, mas concretamente mecanico-funcionalista, que de apoco
fue convirtiéndose en un indicador del bienestar social colectivo. El término fue
popularizado por el presidente Lyndon Johnson de los EEUU, quien solia usarlo
en sus discursos al describir la idea de Great Society (Melosi, 2012, p.192).

Se trata de un concepto frecuentemente usado por tres grandes cien-
cias: las econémicas, la medicina y las ciencias sociales. No obstante, el
concepto no esta ni claro, ni univocamente definido y hay autores que
entienden que su aplicacion se torna dificil como consecuencia de la in-
fluencia de factores tanto objetivos como subjetivos (Vanleerberghe, De
Witte, Claes, Schalock, Verte, 2017).
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A mediados de los afios noventa del siglo pasado y tras varios afos
de trabajo, la Organizacién Mundial de la Salud (OMS) la definié como “la
percepcion del individuo de su posicion de vida en el contexto de culturay
sistema de valores en los cuales vive en relacion con sus objetivos, expec-
tativas, patrones y preocupaciones”.

Por su parte, Cummins (2005) piensa que la CV es un extenso campo del
saber, muy joven todavia, y donde resta mucho por aprender. Este autor res-
cata cuatro principios del constructo CV, con los que todos concuerda, y que
son: 1) el caracter multidimensional y la influencia de factores personales, del
entorno y de la relacion entre ellos; 2) la existencia de iguales componen-
tes en todas las personas; 3) la incorporacion de componentes subjetivos y
objetivos a la vez; y 4) la intensificacion a partir de la autodeterminacion, los
recursos, los objetivos de vida, y el sentido de pertenencia. Para Cummins los
principios estan contenidos en cinco caracteristicas esenciales de la idea de
CV, en cuanto se compone por: a) datos objetivos, publicos y medibles, junto
a datos subjetivos, privados e imposibles de conocer sin la participacion del
sujeto involucrado; b) igualdad de jerarquia entre lo objetivo y subjetivo; ¢)
criterios centrales, esenciales y fundamentales, que son comunes a todos
los seres humanos, independientemente a que se adapten a las condiciones
socio-culturales y econdmicas de cada individuo; d) términos que excluyen a
las necesidades, en tanto la ausencia de las mismas no redunda en una me-
joria de CV; y e) términos que excluyen a las oportunidades, en tanto estas
pueden ser percibidas, no precisamente como positivas o por representar
una variable casual y transitoria, que no define un estado de vida.

Resumiendo, la CV es un constructo caracterizado por objetividad, mul-
tidimensionalidad, dimensiones positivas y negativas (Consiglio y Belloso,
2003) y participacion social.

Por ejemplo, durante el industrialismo, la buena vida era entendida como
la satisfaccion de las necesidades materiales y la CV dependia del nivel de
bonanza del Estado y la macroeconomia. La salud y el bienestar eran consi-
deradas metas de consumo, y la calidad de atencidn, en condiciones de una
sociedad medicalizada, se vinculaba con la implementacion de la Ultima tec-
nologia o la exclusiva ingesta de farmacos (Reyes, Triana, Matos, Acosta, 2002).
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Hoy en dia, la CV es un concepto cada vez mas usado en temas como
la relacion médico-paciente, la eutanasia, la eleccién y sustitucién de tra-
tamientos, el ensafiamiento u obstinacién terapéutica, la dignidad del mo-
ribundo, o el respecto de la vida fragil o discapacitada. No pocas veces, el
término CV es presentado como el oponente a la idea de sacralidad de la
vida; aunque desde una perspectiva realista, ello no tiene asidero, pues la
condicién finita de la vida fisica, y la presencia de condiciones precarias y
penosas de existencia, nos hacen recordar que la vida fisica es un valor, o
bien, fundamental, mas no un principio absoluto.

Permitanme remarcar, que la condicion de constructo conlleva a fre-
cuentes aclaraciones sobre el enfoque desde donde se formula el concep-
to. Ello es producto de que el constructo representa “una creacion men-
tal (cerebral)” que, como dice Bunge, difiere del objeto metal o psiquico,
como pueden ser una percepcion, un recuerdo o una invencion; de ahi
que el constructo se caracteriza por ser un “objeto conceptual” (Bunge,
2004, p.55). Ahora bien, si la idea de CV queda reducida a un constructo
social, donde la realidad se funda en las percepciones de individuos y de
grupos sociales, y depende de variables de la identidad social, mas que de
cualquier cualidad, inherente a la realidad, el objeto quedarad concebido
por factores socio-culturales por sobre cualquier otro factor natural.

Entre estos poderosos factores socio-culturales estan aquellos que no se li-
mitan a conocer o, en mayor o menor medida, interferir sobre la realidad; sino,
gue pretenden instituirla: me refiero a la ciencia y a las leyes civiles. Valen aqui
las palabras del Papa Francisco en Evangelii gaudium, donde recordaba que:

[...] un ser humano es siempre sagrado e inviolable, en cualquier
situacion y en cada etapa de su desarrollo. Es un fin en si mismo
y nunca un medio para resolver otras dificultades. Si esta convic-
cion cae, no quedan fundamentos solidos y permanentes para
defender los derechos humanos, que siempre estarian sometidos
a conveniencias circunstanciales de los poderosos de turno (Fran-
cisco, 2013, parrafo 213).

Sin embargo, el ciudadano comun, no familiarizado con las exquisite-

ces del término, construye su idea de CV desde la moral vivida; aquella
que Ferrer y Alvarez (2003) describen como una moral “precritica y prerre-
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flexiva” que es aceptada por personas y grupos (p. 27). La moral reflexio-
nada, que bien podria ayudar a los individuos a tomar mejores decisiones
y a la que le estamos dedicando este tiempo, demanda un conocimiento
y trabajo analitico que, en la practica, terminan confindndola al exclusivo
debate académico —en el mejor de los casos—, o siendo el artifice de poli-
ticas publicas, lo cual encierra mayor riesgo potencial, debido a la escasa
participacién en la toma de decisiones de los individuos o familias hacia
quienes van dirigidas estas politicas.

MEDICION DE LA CALIDAD DE VIDA

No es objetivo de esta comunicacion detallar los instrumentos de medi-
cién de la CV. Me limitaré a decir que tales mediciones utilizan instrumen-
tos funcionales, modelos matematicos y valoraciones subjetivas. Quienes
estudian la CV relacionada con la salud cuentan con un centenar de cues-
tionarios que pretenden identificar la incapacidad y el menoscabo funcio-
nal; las capacidades fisicas y mentales; el bienestar psicoldgico y la salud
mental; el dolor; las consecuencias de enfermedades tales como el cancer,
las cardiovasculares, las neuroldgicas, dermatoldgicas y del resto de apa-
ratos y sistemas; asi como al suefio, el envejecimiento, las actividades de la
vida diaria; sin olvidar a los cuidadores, al clima, la vivienda, el desarrollo
psicosocial y sociopolitico, hasta llegar al mismo producto interno bruto.

No obstante, la medicion incluye sesgos imposibles de soslayar, como
son los sesgos conceptuales, derivados del uso de conceptos poco preci-
sos, como es el bienestar, la satisfaccion o la felicidad; los metodoldgicos,
a consecuencia del uso de mediciones objetivas y subjetivas asociadas al
contexto; o los instrumentales, por cuanto, conceptos imprecisos originan
mediciones poco confiables y cientificamente mas débiles.

Por tal motivo, la sobredimension o la utilizaciéon por separado de al-
guno de los instrumentos, exponen al riesgo de mirar la vida humana de
manera reducida, ya sea en clave funcionalista, mecanicista, 0 meramente
subjetivo-hedonista; donde los asuntos de la vida y de la muerte pasan a
ser una problematica social técnicamente compleja, en vez de un desafio
para las familias, el sistema de salud y la sociedad en general.

Vol.5+n.°8«2017 - * 39



kenosis

Revista de Ciencias Sociales y Humanas

AUn nos falta contestar lo que se entiende por Util y para ello, ademas
de conocer como se construye y se mide la CV, deberemos analizar a lo Util
como sinénimo de “buena calidad”. De ahi que vale retrotraernos a la mis-
misima idea de “calidad” y de su bondad, es decir, a la ética de la calidad
aplicada a la vida humana.

ETICA DE LA IDEA DE “CALIDAD’

Aristoteles habia analizado la nocion de motov (poidn) tres siglos antes
de que Cicerdn tradujera el vocablo molotng (poidtés) como qualitas del
cual proviene la palabra “calidad”. Segun el pensamiento aristotélico quali-
tas —cualidad o calidad- es un modo de existencia del "ser o ente” —-sujeto
u objeto- gracias a la cual este se dispone con respecto a si mismo o a otro.
Disponerse significa incorporar orden a sus partes y se expresa, por ejem-
plo, a través de los habitos: manera en que una persona se dispone (bien o
mal) con respecto a las pasiones.” También puede disponerse conforme al
desarrollo de sus potencialidades; ahi es cuando adquiere valor la materia
de la que estd hecha la sustancia —o esencia- y los accidentes -0 rasgos
accesorios— que constituyen el ente.

En este sentido se dice que una cosa posee buena o mala calidad se-
gun el material de que esta hecha y de acuerdo a la potencia® de cumplir
con el fin o proposito para el cual fue pensada, sea este un medio Util o
deleitable. Siendo la calidad un estado referenciado a determinado fin, ella
existird siempre que exista ese fin al cual se ordena —o dispone-y del cual
también forma parte.

Pero la persona es un fin en si mismo y no puede ser utilizada solo
como medio; por consiguiente, sus actos son medio y al mismo tiempo
fin. El fin mas alto es la “existencia”, ya que gracias a la existencia pueden
incluirse todos los fines y calidades posibles (de Janon Quevedo, 2015, pag.

' La pasion es una emocion intensa capaz de englobar todo el deseo
hacia algo o alguien. Es la expresion de la afectividad sensible del hombre,
en cambio, la voluntad es la expresion de la afectividad racional.

2 Potencia es el conjunto de capacidades o posibilidades de la sustancia
para llegar a ser algo distinto de lo que actualmente es.

40 - - «Vol.5n.° 82017



kenosis

Revista de Ciencias Sociales y Humanas

38). Por la sola razén de existir, toda vida humana posee una misma calidad
o valor, sin estratos ni graduaciones. En otras palabras, cada persona que
existe porta todas las potencialidades propias a su ser: el humano, y en ello
radica su valor ontologico

Desde sus origenes, la humanidad ha admitido este valor y no en vano
le ha otorgado el estatus de primer imperativo: la vida de los congéneres
debe ser respetada. En términos éticos diremos que, independientemente
de su nivel evolutivo o desarrollo, la vida fisica es inviolable desde su inicio
en la concepcion, hasta su fin en el morir.

El reconocimiento de que la vida fisica es un bien fundamental y
no un principio absoluto, permite tener claro que aquellos casos de existen-
cia precaria y penosa donde la muerte a cortisimo plazo es absolutamente
inevitable, merecen ser acompafiados —o asistidos— hasta su extincion na-
tural, sin olvidarse de maximizar la prevencion del dafio. No entiendo otra
forma de asistencia que la emanada de su mismo térmico ad-sistere: estar
siempre al lado del enfermo.

Pero también existen otras miradas en torno a la vida humana que tra-
ducen la salud a términos cuantitativos o subjetivos, obtenidos a partir de
mediciones, como, por ejemplo, el acceso y la intensidad del uso de servi-
cios de salud. Estas perspectivas argumentan que la inviolabilidad debiera
supeditarse al pardmetro CV y consecuentemente aplican el criterio médi-
co eugenésico, que justifica la pérdida de la inviolabilidad de toda vida por
fuera de los parametros de perfeccién (Pastor, 2006), tal como serian los
ancianos, los enfermos terminales, los discapacitados severos y otros, entre
los cuales, se encontraba el pequefio Charlie.

Nuevamente conviene recordar la exhortacion apostolica Evangelii gau-
dium donde se expresa contundentemente que “[...] en el vigente modelo
«exitista» y «privatista» no parece tener sentido invertir para que los lentos,
débiles o menos dotados puedan abrirse camino en la vida” (Francisco,
2013, parrafo 209).

Desde tales perspectivas, la idea de CV adopta perfiles funcionalistas, uti-
litarios y hedonistas; donde la potencialidad para funcionar y disfrutar son
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sindbnimos de bienestar y sentido total del vivir, en un anhelo de alcanzar
lo inalcanzable: el vivir sin dolor. Entonces, es posible comprender —aun sin
compartir- por qué la utilidad se convierte en el centro de todo analisis: indtil
es el tratamiento, inutil seria aplicarlo, e inutil sera que continde viviendo una
persona profundamente discapacitada, la cual podria haber sido Charlie Gard.

Finalizando este segmento, mencionaré una mirada bastante proxima
a la perspectiva de la inviolabilidad supeditada a CV, aunque ciertamente
evita la sobrestimacion subjetivista. Esta perspectiva reconoce los valores
y/o expectativas del sujeto e incorpora referentes objetivos determinados
por la sociedad, como son los Derechos Humanos (DDHH) (Cuenca, 2008).
Cabe recordar que los DDHH podran ser parametro rector siempre que:
a) respeten a la persona como fin y nunca como medio; b) valoren a la
persona por si misma y su dignidad no dependa del consenso social o del
poder; c) prevengan que la dignidad de la persona sea violada segun la
relacién costo-beneficio; d) reconozcan que todos los derechos no surgen
de la dignitas humanae substantiae, puesto que algunos nacen a partir de
la conciencia (Guerra-Lopez, 2006); y e) no se limiten al mero producto del
encuentro comun de fraternidad y humanizacién sumado al compromiso
entre tedricos y opciones politicas de los estados firmantes (Adorno, 2006).

La Bioética, en tanto ética aplicada a las ciencias de la salud y la vida,
esta llamada a velar para que se aplique un concepto de CV que proteja al
ser humano de todo lo que pudiera ocasionarle dafio, sean estos los me-
dios de vida, los otros hombres o incluso él mismo. Para tal fin, la Bioética
adquiere el compromiso de unificar todos los aspectos de los que es vida;
prevenir la diferenciacién de una vida sobre otra; y evitar la “desigualdad,
el individualismo y egoismo” (Reyes et al.,, 2002) como producto de estruc-
turas econdmicas, juridicas y politicas.

Asimismo, la Bioética debe advertir que morir con dignidad no significa
debatir sobre una cultura de la muerte, que para el caso significd senten-
ciar el retiro del soporte vital y la suspension de la administracién de liqui-
dos y alimentos por la sonda.

En la actualidad y frente a diferentes posiciones argumentativas, la Bioé-
tica centrada en la persona y fundamentada ontolégicamente, propone re-
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conocer que espiritu, persona y trascendencia son confines que separan al
hombre del resto del mundo (Sgreccia, 2009); y que cosas y personas son
realidades objetivas distintas e irreductibles. Sin simplificar los sistemas mate-
riales complejos ni las diversas formas de vida humana, esta bioética afirma a
la persona como un fin en si mismo y como sujeto comunional, argumentan-
do la realidad del alma del hombre en didlogo con las ciencias biomédicas.
Este personalismo ontoldgico adquiere un compromiso no solo existencial,
sino también practico, a favor de todas las personas, en especial de los mas
débiles (Guerra-Lopez, 2006), pues tal como se advertia en Caritas in veritate:

Cuando una sociedad se encamina hacia la negacién y la supre-
sién de la vida, acaba por no encontrar la motivacion y la energia
necesaria para esforzarse en el servicio del verdadero bien del
hombre. Si se pierde la sensibilidad personal y social para acoger
una nueva vida, también se marchitan otras formas de acogida
provechosas para la vida social (Benedicto XVI, 2009, parrafo 28).

Con todo lo dicho, seguimos sin responder a quién le toca decidir cuan-
do el proyecto familiar de los padres no encuentra reflejo en la salud real
de sus hijos, y menos aun, en la propuesta que los médicos hacen para cui-
dar esa salud. Resta repasar rapidamente el proceso de toma de decisiones
en situaciones sensiblemente criticas.

LA TOMA DE DECISIONES EN SITUACIONES
SENSIBLES Y CRITICAS

La condicion critica exige tomar una decisién de manera tal que inde-
fectiblemente queda excluida cualquier otra opcion. Precisamente, la raiz
protoindoeuropea krei indica separar, cerner, cribar. Hipdcrates pensaba
que en la crisis el médico debia juzgar, pronosticar y resolver con un enfer-
mo que rapidamente evolucionaba hacia la mejoria o la muerte. Este gran
maestro de la medicina occidental no desvia el asunto hacia la batalla con el
tiempo, sino que se enfoca en el proceso de tomar una decisién en circuns-
tancias trascendentales, tanto como definir si una persona vive o fallece.
Son momentos sensibles donde la opinion de los profesionales es insusti-
tuible (Braun, Ford, Beyth, McCullough, 2010), por lo que deberan poseer
el mayor de los cuidados para preservar la confianza depositada en ellos.
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Burns y Truog (2007) creen que el debate sobre la futilidad fue una primera
etapa ya superada por el abordaje procedimental. Conforme este abordaje, la
institucion de salud proponia un protocolo de procedimientos para los casos
en que los objetivos médicos no coincidian con los del paciente o su familia. La
idea de futil fue eliminada porque definia solo la posibilidad de funcionar de
un procedimiento y comenzo a aplicarse la idea de “racionalidad”, que deter-
minaba lo apropiado de una practica concreta; existiendo acciones probable-
mente eficaces, por no ser futiles, pero inapropiadas. No obstante, esta meto-
dologia también fracasé debido a la falta de consenso sobre lo que implicaba
un tratamiento beneficioso y porque los hospitales fueron la Unica autoridad
para determinar cuél de las exigencias de los pacientes eran satisfechas con
cuidados entendidos por los médicos como no racionales. Finalmente, estos
autores proponen un paradigma de tercera generacion, enfocado en la comu-
nicacion y la negociacién con el paciente, que en caso de fallar, sugiere que el
médico no invalide las demandas de los enfermos o familiares, y administre
estos cuidados para procurar contencion (Burns y Truog, 2007).

Un pilar fundamental en la toma de decisiones de final de vida es el dia-
logo aplicado al abordaje de “decisiones compartidas” de gran aceptacion en
momentos de definir la continuidad del soporte vital de pacientes con deci-
sion subrogada. Este abordaje insta a médicos y a subrogantes a intercambiar
informacion sobre el estado clinico y los valores de vida del paciente, para
que luego de una deliberacion colectiva, sean todos participes morales de
tal dificil decision (Charles, Whelan, Gafni, 1999). Pero si existiese desacuerdo
entre médicos y subrogantes, producto de que los segundos parecieran no
estar capacitados para, o simplemente no desean obrar en beneficio de los
intereses del subrogado, el médico estd obligado a garantizar que se actle
conforme los valores y preferencias del paciente. Muy similar a este abordaje
es el juicio de proporcionalidad de los medios, en el que la valoracién profe-
sional determina lo proporcionado, para combinarse con lo ordinario segun el
apreciar subjetivo del paciente. En una especie de ecuacion con dos términos:
lo proporcionado y lo ordinario, se termina definiendo si el recurso es moral-
mente obligatorio, opcional, o sencillamente inmoral (Calipari, 2004).

Ahora si estamos en condiciones de responder la pregunta inicial y la res-

puesta es sencilla: los padres son quienes deben definir qué hacer cuando la sa-
lud de sus hijos no acompafa las expectativas de vida que tienen para con ellos.
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Por su parte, los profesionales de la salud ofreceran lo mejor de su arte
para ayudar a curar o aliviar, brindando una asistencia entendida como
acompafiamiento de la persona enferma. Desde luego que los padres po-
drian tomar decisiones desacertadas y rechazar propuestas médicas, reales
y beneficiosas. Y es ahi cuando la medicina muestra que su poder no radica
en la imposicion, sino en la confianza y en la capacidad de persuasion que
el médico esté obligado a desarrollar para encontrarse con el enfermo bajo
el mismo paraguas del bien.

Vale recordarle a la justicia, llamada a distribuir los bienes, que a cada
persona le pertenecen, que no habria bienes pasibles de ser distribuidos si
no se respetase el bien fundamental que representa la vida fisica de los seres
humanos, por cuanto todos los demas bienes son erigidos a partir de ella.

La suspension del liquido por sonda y el retiro del ventilador mecanico son
acciones que de suyo provocan deliberadamente la muerte en post de evitar
el dolor; y esto, no se llama de otro modo mas que “eutanasia”: una varian-
te de homicidio incluso inadmitida desde la perspectiva pro-eutanasica, por
cuanto es generada en contra de la voluntad del enfermo, quien para el caso
de Charlie, actuaba a través de sus subrogantes naturales que eran los padres.

Los médicos y la justicia decidieron utilizar el criterio del "mejor interés”
del nifio en virtud de que su vida futura seria con gran discapacidad y de
que los padres estaban obstinados en hacer que su hijo viviera. Como si el
cuidar de la vida de un hijo fuese una obsesion enfermiza de los padres y
no propio de la naturaleza de ser padres.

En mi opinidn, aqui el criterio del mejor interés no ha servido como
proteccién, sino como recurso linguistico para suavizar el delito moral de
acabar con la vida de un ser profundamente débil e indefenso. Esto no de-
beria asombrarnos, ya que las investigaciones lingtisticas han demostrado
que la implementacién del lenguaje indirecto, como es el uso de eufemis-
mos, ayuda no solamente a esquivar el ser culpados por los demaés: también
ayuda a convencernos que, después de todo, los actos inmorales no son
tan malos (Chakroff, Thomas, Haque, Young, 2015) (Niemi, Chakroff, Young,
2017). Ademas, sobre los eufemismos ya habiamos tomado conocimiento a
partir de reflexiones como las de Evangelium vitae donde se prevenia que:
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(-..) se percibe la difusion de una terminologia ambigua [...] que tien-
de a ocultar su verdadera naturaleza y a atenuar su gravedad en la
opinion publica. Quizas este mismo fendémeno lingdistico sea sinto-
ma de un malestar de las conciencias. Pero ninguna palabra puede
cambiar la realidad de las cosas [...] (Juan Pablo II, 1995, parrafo 58).

CONCLUSIONES

Los médicos y los jueces han privado a los padres de poder definir el
mejor interés para su hijo conforme a su proyecto de vida que, al parecer,
tenia asumida la exigencia de cuidados que una persona con discapacidad
demanda. Han sido la ciencia y las leyes civiles los dos grandes poderosos
que, trasgrediendo todo limite y jugando a ser Dios, terminaron decidien-
do quién puede existir y quién no. Y ello implicé desmerecer absolutamen-
te la eleccidn individual de la persona humana: aquella portadora de ra-
zo6n, voluntad y libre albedrio que le permiten por si misma buscar el bien.
Como decia Tomas de Aquino, en ello radica la dignidad, cualidad que en

esta ocasion ha sido avasallada.
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