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Claves para una ética de la ancianidad

La realidad moral
del envejecimiento

El envejecimiento de la pobla-
cién se estd convirtiendo enunode
los problemas mis importantes no
s6lo para la investigacién, docen-
cia y prictica biomédica, sino para
el conjunto de las ciencias sociales.
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La mayoria de las veces estos dm-
bitos de conocimiento trabajan
con estereotipos sobre lavejez que
no siempre hacen justicia a esta
realidad moral. Gran parte de las
veces se trata de una realidad esta-
distica, que despierta interés por
la necesidad de planificar los ser-
vicios o por la voluntad de pro-
longar técnicamente la vida. Se
tratadeunarealidad complejapara
la que los modelos éticos conven-
cionales tampoco estin prepara-
dos, porque los problemas del
envejecimiento no pueden resol-
verse “aplicando” una teoria ética
disefiada «a priori» para todos, ni
“almacenando” informacién de
casos para establecer unareflexién
general sobre los procesos natu-
rales del envejecimiento.

El envejecimiento es una reali-
dad que también tiene su dina-
mismo moral que requiere una
Etica aplicada propia, es deciruna
reflexién ética ajustada a situacio-
nes existenciales diferentes pero
en un horizonte de convicciones
morales basicas. De esta forma, el
dinamismo del envejecimiento ya
no sera inicamente un proceso de
declive biolégico o aislamiento
sociolégico, sino un proceso mo-
ral mucho més complejo. No sélo
como un proceso de ajuste exis-
tencial para la personamayor, sino

un proceso para poner a prueba
todas las dimensiones de la ética
social (familia, servicios sociales,
sanitarios, administrativos).

El envejecimiento es una opor-
tunidad para dignificar no sélo la
vida moral de las familias, sino la
calidad delasinstituciones y servi-
clos socio-sanitarios. La atenci6n
alenvejecimiento nos permite eva-
luar el modelo de crecimiento per-
sonal y el modelo de atencién
personalizada sobre el que estin
organizados los servicios. Es una
oportunidad para plantear dife-
renciadamente los servicios y bus-
car una atencion integral que no
sereduzcaacadaunodelos imbi-
tos en los que las disciplinas
diseccionan los problemas. El en-
vejecimiento requiere no sélo
modestia disciplinaria, sino tra-
bajo interdisciplinar, que al am-
pararnos en nuestro pedigree de
expertos profesionales no hemos
sido capaces de hacer.

Los limites de la
modernizacién y la
medicalizacion

Uno de los rasgos que caracteri-
zan la modernizacién de nuestras
sociedades es el poder alcanzado
por la técnica. Aplicada a la inter-

(pasa a pag. 3)
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N.E.C.T.A.R. (2)

E n el nimero anterior de Bioética & Debat hicimos un breve comen-
tario del llamado proyecto NECTAR (red europea para trasplantes
y regeneracién del sistema nervioso central), y citamos el hecho de que
dicha red europea habia hecho piiblicas unas recomendaciones que
intentaban preservar los aspectos éticos y legales en este campo de
investigacién. Tales recomendaciones, atin cuando plantean serias
limitaciones ontolégicas, son consideradas aceptables por una mayoria
de investigadores.

Dado el interés de dichas recomendaciones, el consejo de redaccién de
la revista considera adecuado darlas a conocer:

« Las instituciones y grupos, miembros de NECTAR, se obligan
a seguir las siguientes orientaciones €ticas siempre que no
contravengan !i legislacion nacional de su pais y en el bien
entendido que las observaran asin cuando su respectiva legislacion
fuese mds permisiva.

1.- El tejido para trasplante o investigacion debe obtenerse de
embriones o fetos muertos, y dicha muerte debe resultar de
abortos espontdneos o inducidos bajo los supuestos legalmente
aceptados. La muerte de un embrion o feto intacto se de)%ne como
la ausencia de respiracion y latido cardiaco.

2.- No estd permitido mantener embriones intactos o fetos vivos
por medios artificiales con el propdsito de utilizar sus tejidos,

3.- Ladecision de abortar no debe ser influenciada bajo ninguna
circunstancia por el posible uso o deseo de uso del embrion o feto,
yladecision debe ser siempre anterior a este posible uso. No puede
haber relacion entre donante y receptor ni el donante puede
determinar quién debe ser el receptor.

4.- Elmétodo a utilizar y el tiempo en que se practique el aborto
no deber ser inﬂuencia% por los requisitos de la actividad del
trasplante cuando éstos entren en conflicto con el interés de la
mujer o aumenten el distres embrionario o fetal.

5.~ No se puede utilizar ningsn tejido sin el consentimiento de
la mujer en cuestion. El consentimiento informado deberia
obtenerse siempre que fueraposible antes de practicarse el aborto.

6.- El cribado para enfermedades transmisibles deberd hacerse
también con el consentimiento informado previo.

7.- El tejido nervioso para trasplante puede ser utilizado en
forma de preparaciones de células en suspension o con fragmentos
de tejidos.

8.- Todo el personal del hospital o aquellos que trabajen en el
equipo de :'nvesr:}acidn o estén implicados en cualquiera de los
procedimientos, deberan estar plenamente informados.

9.- La obtencién de embriones, fetos i tejidos, no deberd tener
nunca cardcter lucrativo ni puede ser remunerado.

10.- Todo trasplante o proyecto de investigacion que implique
la utilizacion de tejido embrionario o fetal debe ser autorizado
por un Comité de Etica.

Pl bl Institut Borja de Bioética
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vencién y el cuidado médico ha
permitido no séloun aumento del
bienestar y la calidad de vida, sino
unaumento de la edad mediadela
poblacién. Ahora bien, el ritmo
con el que han crecido los proce-
sos de modernizacién no es el
mismo con el que se han transfor-
mado los procesos de simboli-
zacion y sentido de las personas.
Se ha producido un desfase de
consecuencias ain imprevisibles
porque las sociedades modernas
se han despegado de las creencias
simbélico-religiosas como fuente
de sentido y han depositado una
ciegaconfianzaen latécnicacomo
nuevo instrumento de salvacion.
Este desfase entre la moderniza-
cién de la medicina y la moderni-
zacién de las creencias tiene un
gran alcance, no sélo porque la
modernizacién de la medicina
puede despreciar cualquier mo-
dernizacién de las creencias, sino
porque la modernizacién de las
creencias puede olvidar los limi-
tes antropoldgicos de lamoderni-
zacién de la medicina. Los unos
porque conciban como irra-
cionales, arbitrarias o trasnocha-
das las creencias; los otros porque
conciban como omnipotente la
medicina y sus técnicas.

-n
Las sociedades modernas
se han despegado de las
creencias simbolico-religiosas
como fuente de sentido
y han depositado una ciega
confianza en la técnica
CoMmo nuevo instrumento
de salvacion.
=
Una de las consecuencias de este
desfase es el permanente recursoa
la judicializacién de la vida socio-
sanitaria. Con ello no nos referi-

mos Unicamente al espectacular
aumento de la medicina legal o el
bioderecho, sino al recurso cada
vez mis habitual a las leyes, las
normas y los tribunales para re-
solver los conflictos entre los pro-
fesionales del cuidado o la medi-
cina y los ciudadanos. Aplicado
este proceso al dinamismo del
envejecimiento NOs encontramos
ante personas mayores juridica-
mente ignorantes, familiarmente
aisladas, administrativamente vul-
nerables y sanitariamente olvida-
das. Cuando hoy el ciudadano
adulto se siente un verdadero su-
jeto de derecho, la persona mayor
corre el peligro de ser un objeto
del derecho. Son los verdaderos
“pacientes” en unos sistemas so-
ciales y sanitarios donde los adul-
tos y contribuyentes son los ver-
daderos “agentes”.

Estedesfase hasacadoalasuper-
ficie dos deficiencias importan-
tes. Por un lado, la deficiencia de
una ética social de corte moderno
e ilustrado donde la moderniza-
cién se planteaba como iguala-
cién en la atencién, uniformidad
en los servicios y estandarizacién
taylorista en el cuidado. Las po-
tencialidades éticas de esta mo-
dernizacién se han visto eclipsa-
das por unos modelos de gestién
deinstituciones ptiblicas mas aten-
tos a programas politicos que a la
calidad en el servicio. Por otro
lado, la deficiencia de una ética
médica seducida por las tecnolo-
gias y desenraizada de una mini-
maantropologiadiferenciadorade
edades, estados y personas. Las
potencialidades antropolégicas de
la modernizacién tecnolégica se
han visto eclipsadas por una in-
dustria biomédica y socio-sanita-
ria mds atenta a las oportunidades
de negocio con la salud piiblica de
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los consumidores que a las opor-
tunidades de servicio integral con
las personas.

Asi pues, una de las tareas prio-
ritarias de la ética de la ancianidad
es afrontar este desfase entre los
procesos de modernizacién y
medicalizacion. Sera dificil por-
que tanto en unos como otros hay
temor a plantear de frente lo que
técnicamente sellama “problema”
de la muerte pero que antro-
polégicamente llamamos “miste-
rio”. A todos nos convendria em-
pezar mirando de frente esta
cuestiéon y elaborar un “ars
moriend:” para vivir en plena for-
ma.

Un “ars moriendi”
para vivir en plena forma

@ Una ética del bien morir no
puede resignarse ante la muerte
injustificada, prematura o evita-
ble, de ahi que la batalla médica a
estas formas de morir no sélo sea
un imperativo médico, sino una
exigencia de ética social para la que
no podemos escatimar recursos.

-
Una ética del bien morir

es una expresion de una ética

de la comunicacion donde
puede haber un gesto,
un signo o una palabra
que mantiene, sostiene
y acomparia el morir
como proceso.
-

@ Una ética del bien morir es
una expresion de una ética de la
comunicacién donde puede ha-
ber un gesto, un signo o una pala-
braque mantiene, sostiene y acom-
paia el morir como proceso. Con
la palabra se sostiene el iempo, lo
biolégico se convierte en biogra-
fico y la pregunta “;para gué vi-

Institut Borja de Biogtica
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vir?” es desplazada por otra mis
importante: “;para guién vivir?”.
Desde aqui cobran justas dimen-
siones el respeto, la verdad y la
informacién apropiada a los pa-
cientes.

= Elprincipiode no-maleficencia
puede mediar entre las inercias
paternalistas y las inercias juri-
dificantes de la ética médica. Si la
éticamédica tradicional no distin-
guia entre beneficencia y no-
maleficencia es hora de conside-
rar esta delimitacién para que no
se sustraigan con facilidad las com-
petencias y capacidades que el
paciente tiene.

= La necesidad de una bioética
que no confunda igualdad con
homogeneidad, sobre todo en
imbitosdondeesrelevante laedad
y el género. La igualdad y la uni-
versalidad en la atencién o servi-
ciotiene que ser compatible con la
atencion a la diferencia biolégica
y heterogeneidad cultural de los
pacientes. El envejecimiento no
puede ser analizado tinicamente
comoun retroceso en lamteligen-
cia mecanica del ser humano, sino
como un proceso con posibilida-
des éticas para una inteligencia
pragmatica fundada en el valor de
la experiencia humana.

@« Debemos desechar la idea de
que sabemos lo bastante para de-
terminar hasta qué punto hay que
seguir un tratamiento y no arries-
gar un paso mis. Debemos evitar
lo que el Dr. Callahan llama la
estrategia de incrementalismo tec-
noldgico porlaque -supuestamen-
te- el limite de un tratamiento se
puede conocer con perfeccién.
Necesitamos encontrar formas
para evaluar con mayor precisién
los tratamientos y suspenderlos
antes de llegar a un limite “te6ri-
camente controlable” pero “éti-
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camente incontrolado”.

@ La medicina estd obligada a
replantearse en profundidad sus
fines y valores fundamentales en
su moderna “guerra a la muerte”.
Los enfermos o pacientes no son
“objetos” para los tratamientos,
sino “sujetos” que pueden exigir
que no se cumpla un determinado
tratamiento médico. Las dudas
razonables, en determinado tipo
de enfermos, no son un argumen-
to parainiciar un tratamiento, sino
para evitar su aplicacién.

-

Los enfermos o pacientes
no son “objetos” para los
tratamientos, sino “sujetos”™
que pueden exigir que no se
cumpla un determinado
tratamiento médico.

-
= La investigacién, docencia y
prictica sanitaria necesita espe-
cialistas en la ancianidad, la muer-
te y atencién a los moribundos no
como un proceso biolégico irre-
versible sino como oportunida-
des biogrificas para la plenitud

personal y maduracién social.

= Laeutanasiay el suicidio asis-
tido se plantean como soluciones
seductoras para quienes estin ob-
sesionados por reducir la raciona-
lidad biomédica a sus dimensiones
técnicas, juridicas, administrativas
o politicas, arrinconando las di-
mensiones antropolégicas, orga-
nizativas, sociales y éticas de la
muerte. La ética moderna sobre-
dimensiona el momento de la de-
cision en la valoracién de la vida
moral por encima del momento
de la deliberacion y ello contribu-
ye a buscar una muerte “perfec-
ta”, resultado de una decisién
“perfecta”. Mis que una muerte
“perfecta” deberiamos empezar a
pensar una ética de la “buena

4 |

muerte” dondela dignidad huma-
na sea planteada en un “proyecto
global de vida buena”.

= El dolor y el sufrimiento son
social, farmacolégica, y médica-
mente evitables. La éticano puede
estar a favor del dolor y el sufri-
miento cuando estos pueden evi-
tarse; puede encontrarse un senti-
doalavidaenmedio del sufrimiento,
pero no en el sufrimiento o el
dolor. Aderezados con una pala-
bra de consuelo que prolongue y
mantenga la vida de losunosen la
amorosa y consoladora memoria
de los otros. Gabriel Marcel nos
decia que el amor trasciende la
muerte, “lo que llamamos sobre-
vivir es enrealidad subvivir; aque-
llos a quienes no hemos dejado de
amar con lo mejor de nosotros
mismos se convierten en una espe-
cie de boveda palpitante, invisi-
ble, pero presentida e incluso, ro-
zada, bajo la cual avanzamos cada
vez mads encorvados, con mds des-
apego de nosotros mismos, hacia el
instante en el que todo quedard en
el amor”. O, como recuerda uno
de sus personales colaboradores,
“Amaraotra persona es decirle: ti
no morirds”.

= La reflexion ética sobre el en-
vejecimiento no puede ser catas-
trofista. A pesar de todas las limi-
taciones que esta edad pueda
plantear a la medicina y las cien-
cias sociales, estamos ante una
ocasion bioética y socio-politica
privilegiada para generar nuevas
oportunidadesde calidad y cuida-
doasistencial. Esuna ocasién para
recordarnos a investigadores y
pacientes que “Hoy es siempre
todavia”,

A. DOMINGO MORATALLA

PROF. FILOSOFiA MORAL Y POLITICA
UNIVERSIDAD DE VALENCIA
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Hacia una filosofia de los
cuidados paliativos

oda praxis necesita una fun-

damentacién. Fundamentar es
un ejercicio tedrico cuyo fin es
dar razén de una determinada
praxis, es decir, analizar argumen-
tativamente, o sea, racionalmente,
la l6gica intrinseca que tiene toda
praxis. La tarea de fundamentar,
propia de la filosofia, consiste en
ahondar en los fundamentos, en
los rudimentos tltimos de un de-
terminado objeto de anilisis.

En toda praxis se puede distin-
guir, por un lado, una dimensién
exterior, de tipo operativo y, por
otro lado,una dimensién interior,
de tipo teérico. El técnico opera,
es decir, lleva a cabo una determi-
nada praxis, mientras que el teéri-
co fundamenta la razén de ser de
dicha praxis. Entre ambas esferas
debe darse una relacién de mutua
complementariedad, pues la teo-
ria sin la praxis es estéril, pero la
praxis sin la teoria se convierte en
un puro automatismo funcional.

-

Entre ambas esferas debe
darse una relacion de mutua
complementariedad, pues la
teoria sin la praxis es estéril,

pero la praxis sin la teoria

se convierte en un puro
automatismo funcional,
-

La tarea de cuidar o, mis exacta-
mente, el arte de cuidar, es una
praxis, es una accion en el mundo
cuyo destino es el bien de la per-
sona humana. Cuidar a un ser
humano es acompanarle, es estar-
con-€l, es velar por su autonomia,
es asistirle en suradical vulnerabi-
lidad. El ser humano es vulnera-
ble y precisamente por ello re-
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quiere ayuda y cuidados. La ac-
cién de cuidar se fundamenta, en
tltimo término, en la radical vul-
nerabilidad de la persona. Si no
fuéramos vulnerables, no precisa-
riamos de los cuidados, pero el ser
humano es finito, no sélo desde el
punto de vista ontolégico, sino
también ético.

Laaccién de cuidar es unapraxis
cuyo fin es acompaiiar a la perso-
na en su enfermedad. Cuidaraun
ser humano es una tarea muy rica
y compleja, pues el ser humanono
esun ente plano, sino una realidad
rica y compleja en dimensiones
(1). Los cuidados paliativos (CP)
son una forma especifica de apli-
car los cuidados dentro de las
distintas modalidades que pue-
de adquirir el cuidar. Los CP
constituyen una especificidad
muy singular en el conjunto delos
cuidados, pues se trata de acom-
pafiar seres humanos en su proce-
so de muerte y ello contrae, por
definicién, una serie de proble-
mas y de cuestiones de orden éti-
co y estético que, desde la pers-
pectiva antropolégica, deben
soslayarse.

Hacia una filosofia de
los Cuidados Paliativos

¢Por qué es necesaria una filo-
sofiade los CP? He aqui la prime-
ra cuestion que se debe aclarar,
pues a priori, el campo de la filo-
sofia y el campo de los cuidados
paliativos pertenecen a esferas
muy distintas y dificilmente se
vislumbra un puente entre ambos
mundos. La filosofia es un saber
tedrico, puro y especulativo cuyo

fin es ahondar en el sentido de la
existencia y la razon de ser de la
realidad. Y por otro lado, los CP
constituyen una novedad en la
medicina occidental, pero deben
ubicarse en el campo de la asisten-
cia y de la accién.

D. Roy en una editorial del
Journal of Palliative Caretitulada
«Palliative Care: A Fragment
Towards Its Philosophy» trata de
justificar la necesidad de una filo-
sofia de los CP a partir de tres
argumentos (2), utilizando la filo-
sofia de L. Wittgenstein. Segtin su
punto de vista, la filosofia de los
cuidados paliativos debe com-
prenderse dentro del marco mis
amplio delafilosofia de la medici-
na. Existe una filosofia de la medi-
cina cuyo fin es analizar, a fondo,
la estructura, la légica y el desa-
rrollo de la medicina desde una
perspectiva filoséfica. Dentro de
estegran espacio deinvestigacion,
los cuidados paliativos constitu-
yen una particularidad que, como
toda prictica médica, debe ser
contemplada filoséficamente.

-

El destinatario de los cuidados
paliativos es el ser humano
y ello significa que para
desarrollar adecuadamente
dicha praxis es necesario un
hondo conocimiento de
la realidad humana.
=

Elsegundo argumento que apor-
ta me parece mas fundamental. El
destinatario de los cuidados palia-
tivos es el ser humano y ello signi-
fica que para desarrollar adecua-
damente dicha praxis es necesario
un hondo conocimiento de la rea-

Institut Borja de Bio&tica



lidad humana no sélo en sus as-
pectos somiticos o biolégicos,
sino de todas las dimensiones del
anthropos. La tarea de cuidar no
se refiere exclusivamente a la di-
mensiéon somaticadel ser humano
sino que incluye, inevitablemen-
te, la dimension psicolégica, so-
cial y espiritual. El ser humano
tiene unas particularidades muy
determinadas y sélo es posible
cuidarle adecuadamente —digna-
mente- si se contemplan y respe-
tan dichas particularidades.

El tercer argumento es decisivo.
La muerte constituye uno de los
temas fundamentales de la filoso-
fia. La pregunta por el sentido de
la muerte, por su razén de ser es
un tépico constante en la historia
de la filosoffa (3). Cuando el ser
humano vive en la cercania de di-
cha experiencia, siente con mu-
cho mds impetu esta cuestion tan
radical y desafiante. No sélo la
muerte se convierte en problema,
sino la propia vida. Ello significa
que en el cuidar a los moribundos
sedebe considerar muy seriamen-
te esta cuestién, pues la percep-
cién del sentido o del sinsentido
de la muerte tiene relacién directa
con el estado de dnimo de la per-
sonamoribunda. Enfrentarse te6-
ricamentealacuestién dela muer-
te es fundamental para poder
operar en su cercania.

-
En el cuidar a los moribundos
se debe considerar
muy seriamente esta cuestion,
pues la percepcion del sentido
o del sinsentido de la muerte
tiene relacion directa con
el estado de animo de la
persona moribunda.
-

No sélo la cuestion de la muerte

es un desafio fundamental para el

ser humano, sino también el sen-
tido de su sufrimiento. La razén
del maly el sentidodel dolor cons-
tituyen temas transversales en el
tejido de la filosofia occidental.
Iluminar estas cuestiones es basi-
co para poder orientar y ayudar a
las personas a vivir su vulnerabili-
dad y tolerarla no sélo fisicamen-
te, sino mentalmente. La tabui-
zacién actual de la muerte y del
sufrimiento es un obsticulo fun-
damental que debe superarseen la
accion de cuidar (4). La filosofia
no analiza la razén inmediata del
sufrimiento y de la muerte, es de-
cir, las causas fisiolégicas o anaté-
micas de una determinada altera-
cién o disfuncién somatica, sino
quetratade responderala pregunta
por el sentido del mismo (5).

La filosofia no resuelve especu-
lativamente estas cuestiones, pero
aporta materiales y referencias
para encauzar de un modo mds
humano dicho proceso. Al fin y al
cabo, como dice muy adecuada-
mente S. Kierkegaard en La enfer-
medad mortal (1849), el fin dltimo
de la filosofia es la edificacién (6).

Materiales
para una filosofia de
los Cuidados Paliativos

1. L. Wittgenstein

D. Roy se refiere a Wittgenstein
ensu ensayo haciaunafilosofia de
los CP. Del autor del Tractatus
logico-philosophicus, recupera su
distincién entre lo que se puede
decir (sagen) y lo que se puede
mostrar (zeigen) (7).

Noséloladistincién wittgenstei-
niana es central en la elaboracién
de una filosofia de los CP, sino
fundamentalmente su concepcién
de los juegos de lenguaje (Spra-
chspiel). En efecto, hay experien-
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cias en la vida humana que no se
puedenarticular verbalmente, que
no se pueden decir con palabras y
so6lo se pueden mostrar. Por de
pronto, los grandes eventos que
sacuden nuestra existencia dificil-
mente se pueden expresar en una
cadena verbal de conceptos. Es
preciso expresarlos desde otras
coordenadas.

Enlaproximidad de lamuerte, la
experiencia humana es tan rica y
fecunda que dificilmente se puede
articular con palabras, pero ello
no significa que no se pueda mos-
trar. El enfermo muestra con su
rostro, con su gestualidad, con su
mirada lo que siente y lo que vive
en suinterioridad y el profesional
debe tratar de ser receptivo a lo
que muestra, pues s6lo a partir de
ahi puede ahondar en su estado
animico.

Por otro lado, en la proximidad
ala muerte, el lenguaje cientifico-
técnico que constituye un juego
de lenguaje muy particular en el
conjunto del poliglotismo huma-
no, es completamente estéril para
comunicar la vecindad con esta
experiencia. Ello significa que es
necesario explorar otros lengua-
jes, construir otras poéticas, don-
de el simbolo y el silencio ocupen
un lugar central (8).

2. P. Ricoenr

La obra de Paul Ricoeur consti-
tuye una aportacién decisiva en el
conjunto de la filosofia contem-
poranea. De su exhaustiva obra
donde se entrecruzan raices de
caricter personalista, fenomeno-
l6gico y hermenéutico, resulta
especialmente til su concepcién
narrativade laidentidad personal.

La identidad de la persona hu-
mana no constituyealgodadocon
antelaciénasuitinerario biografi-
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co, sino que es una realidad que se
construye narrativamente, alo lar-
go de un proceso, del decurso vi-
tal. En esta construccién el otro,
sea quien fuere, tiene un valor
fundamental. Esto significa que
para comprender adecuadamente
la identidad de una persona, sana
o enferma, es necesario recorrer
su narracin, tratar de compren-
der los niveles formativos de su
construccion, los elementos fun-
damentales, de tipo simbélico,
religioso, lingiiistico o cultural que
cimentan el andamiaje de la iden-
tidad personal.

“La persona -dice P. Ricoeur- se
fija en el tiempo como la unidad
narrativade unavida. Estarefleja
la dialéctica de la cohesion y de la
dispersion que laintriga mediatiza.
Ast, la filosofia de la persona podria
ser liberada de los falsos problemas
heredados del substancialismo
griego. Laidentidad narrativa es-
capa de la alternativa del substan-
cialismo: o bien de la inmuta-
bilidad de un niicleo intemporal o
bien la dispersion en impresiones,
como aparece en Hume y en
Nietzsche (9).

L]

La relacion entre profesional
y paciente debe contemplar
este principio narrativo,
pues solo es posible asistir y
atender adecuadamente a un
ser humano desde sus
categorias biogrificas.

-

La persona del enfermo tiene
también una identidad narrativa.
La relacién entre profesional y
paciente debe contemplar este
principio narrativo, pues sélo es
posible asistir y atender adecua-
damente a un ser humano desde
sus categorias biogrificas. Eso sig-
nifica que los principios rectores
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delabuenapraxisdebenarticularse
en el seno de la vida, debe elabo-
rarse constantemente una nego-
ciacién entre biografia y principios.
Uno de los errores fundamentales
del principialismo consiste, preci-
samente, en la separacién entre
vida y concepto.

Para comprender c6mo un ser
humano se acerca a su propia
muerte, para entender cémo ela-
bora su despedida y cémo ilustra
simbélicamente este evento fun-
damental de la existencia humana,
es preciso conocer su identidad
narrativa. Fuera de este marco, la
asistencia se convierte en algo
puramente técnico y artificial.

“Launidadnarrativade unavida
—dice P. Ricoeur- integra la dis-
persion, la alteridad, marcada por
la nocién de acontecimiento con su
cardcter contingente y aleatorio.
Después, y esto es mds importante
quizas, cada historia de vida, lejos
de cerrarse sobre ella misma, se
encuentra imbricada en todas las
historias de vida en las que uno
estd envuelto. En cierto sentido, la
historia de mivida es un segmento
de la historia de otras vidas huma-
nas, comenzando por las de mis
progenitores, y continuando por
las de mis amigos, y porqué no, de
mis enemigos. Lo que dijimos an-
tes sobre la accién en cuanto
interaccion tiene su reflejo en este
concepto de entrecruzamiento de
historias (10).

3. E. Lévinas

Lafilosofiade E. Lévinas consti-
tuye, sin lugar a dudas, un mate-
rial extremadamente fecundo para
articular una ética y una estética
de los cuidados paliativos. Sus li-
cidosanilisis fenomenolégicos en
torno al concepto de vulnerabili-
dad, de rostro, de desnudez y de

/B

caricia pueden resultar muy
iluminadores para ahondar en la
experiencia del acompafiamiento
del moribundo. En este sentido,
su especial preocupacién por la
ética y su humanismo del otro
hombre resultan fundamentales
para elaborar una ética de la res-
ponsabilidad entendida como el
deber basico frente a las necesida-
des del otro. Desde la perspectiva
levinasiana, el Otro constituye el
centro de la ética y la humanidad
se manifiesta precisamente en la
atencién y la proteccién del otro
vulnerable.

-

Cuidar de alguien
es reconocer su radical
vulnerabilidad y velar

por su proteccion.

=

“La apertura—dice Lévinas- esla
desnudez de una piel expuesta ala
herida y al ultraje. La apertura es
la vulnerabilidad de una piel que
se ofrece, ultrajada y herida, mas
alld de todo lo que se puede mos-
trar, mas alld de todo lo que de la
esencia del ser puede exponerse a
la comprension y a la celebracion™
(11). Esta apertura es constitutiva
en el proceso de cuidar. Cuidar de
alguien es reconocer su radical
vulnerabilidad y velar por su pro-
tecci6bn. La vulnerabilidad es la
posibilidad de caer, la posibilidad
de enfermar, de morir, de desapa-
recer. El cuidado sélo tiene senti-
do en intima conexién con la vul-
nerabilidad.

“La vulnerabilidad -anade
Lévinas- es mds (0 menos) que la
pasividad que recibe una forma
o un impacto. Es la aptitud —que
todo ser en su natural orgullo
tendria vergiienza en confesar—
para «ser abatido», para «recibiy
bofetadas» (12).
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4. V. Frankl

Lacuestién del sentido es funda-
mental en la obra del filésofo y
terapeuta V. Frankl. Segtin su cli-
sica definicién de persona, el ser
humano se caracteriza por su vo-
luntad de sentido (Wille zum
Sinn). Esto significa que, en lo
mds radical del ser humano,
emerge la pregunta por el sentido
delaexistenciay larazéndeserde
las cosas. Todo ser humano, con-
sidera Frankl, deseaaclararla cues-
tién del sentido y esta cuestién no
es nada artificial en su existencia.
Su salud integral, no sélo fisica,
sino también mental estd intima-
mente relacionada con la percep-
cién del sentido. Una vida vivida
con sentido es una vida sana.

En el proceso de muerte, la cues-
tién del sentido aflora con un es-
pecial patetismo y altera las cons-
trucciones conceptuales que el ser
humano ha ido elaborando a lo
largo de su vida en torno a dicha
cuestién. Acompanar a un ser
humano a morir significa cons-
truir con él, es decir, responsable-
mente, la pregunta por el sentido
y tratar de hallar un sentido, el
que fuere, en dichas circunstan-
cias. La elaboracién de sentido no
es algo estrictamente individual,
sino fundamentalmente dialégico.
Eso significa que el terapeuta estd
especialmente obligado a intro-
ducir esta cuestién pues es clave
para el proceso de morir en paz.

“El hombre —dice Frankl- busca
la tension,(...). Es también lo que
yo designo con el concepto moti-
vacional de «deseo de sentido». Si
el hombre encuentra un sentido,
entonces y solo entonces se siente
feliz, pero también se capacitapara
el sufrimiento. En efecto, el hom-
bre esta dispuesto entonces a asu-
mir privaciones e incluso a poner
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en juego suvida (...). Y a la inver-
sa, si el hombre no atribuye nin-
gin sentido alavida, maldice ésta,
aunque externamente le vayan

bien las cosas, y a veces se deshace
de ella”(13).

5. E. Mounier

Por dltimo, en esta plataforma
de materiales para construir una
filosofia de los CP, resulta indis-
pensable la aportacién de la filo-
sofia personalista de este siglo y,
de un modo particular, la obra de
E. Mounier, padre del llamado
personalismo francés. Su anilisis
de la comunicacién como acto
fundante y constitutivo de la per-
sona y su insistencia en la comu-
nidad como el espacio adecuado
para la construccién del ser hu-
mano resultan datos fundamenta-
les en unafilosofiadelos CP.Sélo
es posible cuidar a un moribundo
desde el manejo de la comunica-
cién humana y ello significa que
es preciso pensarla a fondo e in-
vestigar los multiples obsticulos
para el desarrollo de dicha co-
municacion. Por otro lado, el ser
humano, desde la perspectiva
personalista de Mounier, es un
ser-en-comunidad.

Esto significa que el desarraigo
respecto a lacomunidad constitu-
ye una grave mutilacién de la per-
sona. Precisamente por ello es
necesario que en el proceso de
asistencia el ser humano arraigue
en la comunidad, se sienta prote-
gido, se sienta reconocido en tan-
to que ser tinico y singular. Frente
al proceso de homogeneizacién y
de nivelacién, es necesario reivin-
dicar el individuo tnico y singu-
lar y ello sélo es posible en el
marco de una comunidad que le
ayuda a ser como él es, es decir,
que respeta en el marco de las

diferencias su particular singula-
ridad, no sélo ontolégica, sino
ética, politica, religiosa y estética.

FRANCESC TORRALBA

PROFESOR TITULAR DE FILOSOFIA
UNIVERSITAT RAMON LLULL
COLABORADOR DEL L.B.B,
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La ética ecolégica:
de Prometeo a Frankenstein

] progreso técnico y cientifico

de la humanidad ha llegado a
adquirir una potencia y un per-
feccionamiento tales que la inusi-
tada situacién que crea este éxito
modificadeformaesenciallacons-
ciencia de nuestra responsabili-
dad. De hecho, lo que nos ocurre
es que estamos en «peligro de
muerte» no por un fracaso, sino
por mor de estar a punto de «mo-
rir de éxito» el proyecto moderno
del dominio cientifico y técnico
sobre la naturaleza.

-

La historia del miedo humano
ha pasado del primitivo
temor hacia la naturaleza,
que se consideraba como
una amenaza, al miedo
cibernético por la destruccion
del equilibrio natural
causada por una técnica
sin finalidad y vacia de
consideraciones morales.
==

La historia del miedo humano
ha pasado del primitivo temor
hacia la naturaleza, que se consi-
deraba comounaamenaza, al mie-
do cibernético por la destruccién
del equilibrio natural causada por
una técnicasin finalidad y vaciade
consideraciones morales. La mo-
dernidad ha conquistado sin des-
fallecimiento la naturaleza con-
virtiéndola en un qtil al servicio
del hombre y de sus necesidades,
desdivinizandola y cosificindola.
Asi, hemos realizado, con creces,
la antigua pretensién prometeica
de robar el fuego a los dioses, a
través del ideal baconiano y gra-
cias a la universalizacién del mé-
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todo cientifico.

Asi mismo este ideal ha engen-
drado también sus propios mitos
terrorificos, como es el caso de
Frankenstein, de talmanera quela
pesadilladeunahumanidad eman-
cipadadel temoralanaturaleza ha
tomado cuerpo en un monstruo
todavia mds horrible: el temor a
las consecuencias no deseadas de
la transgresién de los limites na-
turales. Es por eso, por las para-
déjicas consecuencias de la plena
realizacion de los ideales moder-
nos del dominio sobre la natura-
leza, que hoy nos encontramos
ante el reto de fundamentar y de-
sarrollar una ética que tenga cui-
dado especialmente de la natura-
leza. Esta nueva ética es la que
llamamos ética ecoldgica.

Nuestra capacidad de modifica-
ci6én de la naturaleza -la interior y
la exterior- tiene tanta profundi-
dad que cualquier accién que em-
prendamos -teniendo en cuenta
que nuestra accién se sumard a
otras muchas acciones acometi-
das antes y después de la nuestra-
provocard unas consecuencias
imprevisibles de las que tendre-
mos que responder moralmente.

-

Hoy nos encontramos ante
el reto de fundamentar y
desarrollar una ética que

tenga cuidado especialmente

de la naturaleza. Esta nueva
ética es la que llamamos
ética ecologica.
L

Ya no vale aducir a la ignoran-
cia en descarga de nuestra irres-
ponsabilidad porque se trataria

de una ignorancia culpable. Las
condiciones del futuro depende-
ran cada vez mis del ejercicio éti-
co que hagamos de nuestra liber-
tad. Desde el momento en el que
hemos tomado conciencia de que
nuestras acciones pueden alterar
el fondo y el equilibrio de la natu-
raleza, ya no podemos quedarnos
insensibles ante la irrupcién de
responsabilidad que esto supone.
El reto radica, precisamente, en
introducir en nuestro comporta-
miento ético cotidiano esta nueva
dimensién de responsabilidad de-
lante de la naturaleza.
L]

Ahora entendemos que
cualguier decision técnica o
cientifica ya no puede
tomarse asépticamente, solo
en términos de eficacia
y sin referencias morales,
atendiendo que las consecuen-
cias de estas decisiones
afectaran ineludiblemente

la calidad de la vida.

Desde que somos conscientes de
lanuevasituacién, nos vemos obli-
gados a transformar las conside-
raciones morales y a extenderlas a
todas las acciones del homo faber.
Ahora entendemos que cualquier
decisién técnica o cientifica ya no
puede tomarse asépticamente, sélo
en términos de eficacia y sin refe-
rencias morales, atendiendo que
las consecuencias de estas decisio-
nes afectaran ineludiblemente la
calidad de la vida, tanto humana
como la del resto de seres vivos, o
incluso la mera posibilidad de su
existencia.
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Es esta la gran novedad con rela-
cién a los postulados de la ética
tradicional que hemos desarrolla-
do hasta ahora: hemos ampliado
el espectro de nuestra libertad
hasta unos limites absolutamente
insospechados que extienden la
consideracién ética a aquellos
imbitos que hasta hoy habiamos
considerado premorales 0 amo-
rales. Talar drboles o plantar un
bosque, contruir un poligono
indusrial o una reserva natural,
comprarse un coche nuevo oiren
bicicleta, hacer compuesto biode-
gradable y recogida selectiva de
residuos o tirar la basura sin po-
ner atencién ni en el qué ni en el
c6mo, por citar algunas de nues-
tras acciones mas corrientes, son
ya, por mucho que nos extraie,
decisiones de tipo moral.

==
Talar drboles o plantar un

bosque,... comprarse un coche
nuevo o ir en bicicleta,...
son ya, por muy extrano
que nos parezca,

decisiones de tipo moral.

-

No estamos acostumbrados a
asumir los retos de esta amplia-
cién de la libertad humana y mu-
cho menos todavia pensarlos con
serenidad y con rigor. Nos situa-
mos ante la nueva libertad de ma-
nera ambivalente: o nos fascina o
nos asusta, y a veces, nos produce
una sensacion de vértigo cuando
senosrevelan, retadoramente, am-
bas cosasalavez. Por eso no es de
extrafar que el ambito de la res-
ponsabilidad sobre la naturaleza
sea terreno propicio para inte-
grismos apocalipticos de signo
diverso. La ética ecolbgica, mis
alld de la verde sensibilidad
emotiva que nos revuelve contra
la desaparicién de una especie o

de la degradacién de la belleza de
un paisaje, intenta fundar racio-
nalmente unos criterios universa-
lizables que sirven de guia en nues-
tras actuaciones.

-

Fundar racionalmente esta
nueva sensibilidad ética hacia
la naturaleza no es nada facil,

ya que la mayor parte de

criterios éticos que hemos
utilizado hasta ahora no nos
sirven para valorar la
profunda novedad de la
actuacion humana
esencialmente modificada
por la técnica.
=
Asimismo, fundar racionalmen-
te esta nueva sensibilidad ética
hacia la naturaleza no es nada fa-
cil, ya que la mayor parte de crite-
rios éticos que hemos utilizado
hasta ahora no nos sirven para
valorar la profunda novedad dela
actuacién humana esencialmente
modificada porla técnica. Uno de
los principales escollos radica en
laimposibilidad de usar el princi-
pio de reciprocidad entre todos
los seres vivos, sean actuales o
futuros, para construir esta
fundamentacién. El principio de
reciprocidad implicaque s6lo ten-
driamos obligaciones hacia aque-
llos seres que nos pueden respon-
der con la misma moneda: seres
racionales, agentes morales con
capacidad para tomar decisiones
y para afectar nuestros intereses;
lo que dejaria fuera del espectro
de seres moralmente relevantes
todos aquellos que no sean agen-
tes morales, y atin teniendo sélo
en consideracién aquéllos que es-
tén existiendo en el momento pre-
sente.
Para responder a este reto algu-
nos autores, como por ejemplo

Hans Jonas, en su obra El princi-
pio responsabilidad, han redescu-
bierto el concepto de responsabi-
lidad y lo han usado de tal manera
que bien podria ser un camino
para superar el callejon sin salida
en el que nos dejaria continuar
usando un esquema de interpreta-
cién ética en clave de intereses
reciprocos. Nuestro reto mds im-
portante, como civilizacién, radi-
ca en transformar nuestra menta-
lidad centrada en satisfacciones de
intereses, en clave hedonista y uti-
litarista, y sustituirla por una nue-
va manera de pensar descentrada
y solidaria que tome concienciade
su desinterés a partir del compro-
miso que representa reconocer-
nos responsables de otros seres,
humanos o no humanos, presen-
tes o futuros.

Jorpi GIRO 1 Parfs

PROF. FILOSOFIA
¥ CIENCIAS DE LA EDUCACION
UNIVERSITAT RAMON LLULL
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mas alla de la noficia

El enfermo mental:
objetivo del Consejo de Europa

| Consejo de Europa ha hecho

publico un «Libro blanco» so-
bre la proteccién de los derechos
humanos y la dignidad de las per-
sonas que sufren un trastorno
mental con especial referencia a
los pacientes ingresados de forma
involuntaria. La idea es consultar
la opinién piblica y recoger los
comentarios (antes de octubre del
2000) en vistas a aprobar un nuevo
instrumento legal el préximo afio.

El documento se estructura en
quince puntos dereflexiénalrede-
dor del ingreso y/o el tratamiento
involuntario y otros puntos de
conflicto bioético dentrodel cam-
po de la salud mental. Empieza
definiendo el concepto de trastor-
no mental, sus fronteras y tipos,
procura centrarse en los llamados
Trastornos Mentales Severos -que
son los que pueden requerir in-
greso involuntario-: psicosis o
neurosis grave, ciertos tipos de
trastorno de personalidad, retra-
so mental importante, etc. Propo-
ne el concepto de «incapacidad
mental» (o incompentencia men-
tal) para aglutinar aquellas situa-
ciones clinicas en las que el enfer-
mo no tiene capacidad de decidir
por si mismo.

Del ingreso involuntario de-
fiende que siempre sea por razo-
nes terapéuticas, acompaiiado de
procedimientos que garanticen los
derechos de los pacientes, ha-
biendo diagnosticado un trastor-
no mental que suponga un peligro
propio o para terceras personas y
cuando otras formas de tratamien-
1o menos restrictivos no son apli-
cables. Elingresoinvoluntario ne-
cesita un proceso estandarizado
que consiste, después de laindica-

El Consejo de Europa regulari el ingreso y tratamiento

forzoso del enfermo mental.

El Consejo de Europa ha abierto una ronda de consultas a
expertos sobre su Libro Blanco para la proteccion del enfermo
mental y el ingreso involuntario. El dictamen aborda desde la
psicocirugia hasta la contencion mecanica y el alta.

ciénclinica, enimplicarauna «au-
toridad relevante independiente»
(casi siempre un juez) que confir-
me el ingreso (de una forma rapi-
da, documentada y temporali-
zadora). En caso de urgencia
médica se puede indicar el ingreso
involuntario y pedir la autoriza-
cién judicial a posteriori tan pron-
to como sea posible. El paciente
siempre tiene que estar informa-
do de las razones del ingreso y su
opinién debe ser considerada. La
familia y otras personas cercanas
al paciente, si el paciente lo permi-
te, pueden ser consultadas y siem-
pre informadas.

Después de un ingreso invo-
luntario y tan pronto como sea
posible, tras la mejora del pacien-
te, hay que pactar con él y trasla-
darlo a un centro o unidad de
tratamiento menos restrictivo.

El documento repasa el papel de
tratamientos especiales: terapia
electroconvulsiva (TEC), psico-
cirugia e implantes hormonales;
hace consideraciones sobre las in-
dicaciones y la metodologia de su
administracién que tiene que ser
digna y respetuosa. Considera
demostradalaeficaciadelaTECe
indicada en algunos casos de de-
presién. Por contra opina que la
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psicocirugia necesitaria de proto-
colos especiales de adminis-
tracién ya que sus indicaciones
estan poco demostradas.

También exponeel papel de otras
instituciones sociales, ademas de
la sanitaria, implicadas en el in-
greso involuntario: policia y sis-
tema judicial, haciéndolos corres-
ponsables de la atencién y cuidado
de estas personas mas vulnerables.

Sobre los derechos de los pa-
cientes involuntarios concreta lo
siguiente: debe ofrecerse un con-
texto hospitalario adecuado, un
tratamiento individualizado y
temporalizado desarrollado por
personal cualificado, la posibili-
dad de comunicarse con el exte-
rior, respeto a la vida privada y
familiar y acceso a un tratamiento
rehabilitador que favorezca la
reintegracion en la comunidad.

La valoracién inicial del docu-
mento es positiva. Serd necesaria
pues hacer una reflexién pausada
del mismo a la que todos estamos
invitados.

Joser M. LLover HAya

PSIQUIATRA.
MIEMBRO C.E.A .
ST.JOAN DE DEU-SERVEIS SALUT MENTAL
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El sida a las puertas del tercer milenio

finales del siglo XX no cabia

esperar que, después de los
avances conseguidos en terapéu-
tica, en inmunologia y también en
la mejora de las condiciones de
vida de muchas poblaciones, una
enfermedad infecciosa podria ad-
quirir un papel tan importante a
escala mundial.

En el afio 1981 se diagnosticaron
en Nueva York y San Francisco
los primeros casos de neumonia
por pneumocistis carinii y de sar-
coma de Kaposi, entre varones
jovenes homosexuales sin ningu-
nasospecha de inmunosupresién.
Desde entonces, el sida se ha con-
vertido en una pandemia con con-
secuencias no sélo a nivel sanita-
rio sino también a nivel social,
econémico y politico, para las fa-
milias y para las naciones. La es-
peranza de vida, un indicador ha-
bitualmenteusado como marcador
de progreso de una sociedad, estd
retrocediendoanivelesdelosafos
60 en los paises con alta prevalen-
cia de sida.

Ademais, el sida ha reabierto, a
nivel mundial, debates sobre el
uso de las drogas, las relaciones
sexuales, la religién, la margina-
cion, la segregacion, la educacion,
las conductas humanas, lamoral y
la ética.

Epidemiologia

El programa de sida de las Na-
ciones Unidas (UNAIDS) cifraba
en 1998 en mds de 30 millones el
nimero de personas infectadas o
con sida en todo el mundo (Tabla
1). Este organismo estima que el
virus causa 16.000 nuevas infec-
ciones cada dia en personas adul-

abril 2000

tas, lo que significaria alrededor
de 6.000.000 de personas infecta-
das al afio. En cuanto a los nifios,
en el afio 1998 se infectaron alre-
dedor de 600.000, la mayoria a
través de sus madres durante el
parto o la lactancia materna.

En Cataluiia, hasta el 30 de junio
de 1999, se habian diagnosticado
un total acumulado de 12.686 ca-
sos de sida de los cuales 7.645
(63%) habian muerto. Cataluiia
es una de las comunidades espa-
fiolas més afectadas y por exten-
sién una de las mas afectadas de
Europa; el sida es ya la primera
causa de muerte de nuestros jove-
nes, por delante de los accidentes
de trifico.

De la misma manera que en el
resto de Espafia, y también de
otros paises del sur de Europa el
principal grupo afectado han sido
los usuarios de drogas por via
parenteral (UDVP) que represen-
tan mis del 60% del total de casos
acumulados. El grupo de homo-
sexuales masculinos, histérica-
mente el segundo grupo mas afec-
tado, ha conseguido moderar la
transmisién y, actualmente se si-
tian alrededor del 15% de todos
los casos diagnosticados en Cata-
lufa. En los dltimos afios ha ad-
quirido especial relevancia la
transmisién por via heterosexual,
siendo la inica via que sigue man-
teniendo un aumento progresivo.

Aspectos éticos-legales

Cuando hablamos de sida tene-
mos que pensar en las personas
que hay detris de cada una de las
cifras del apartado anterior. A
menudo los enfermos de sida ya
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parten de situaciones sociales con-
flictivascomo el usodedrogasola
homosexualidad, esto hace que
estas personas creen sus propias
redes grupales o sociales, muchas
veces al margen de las redes socia-
les preestablecidas o aceptadas por
el resto de la poblacién y por tan-
to, de dificil abordaje. Por ello
hay que tener en cuenta otros as-
pectos ademds de los estrictamen-
te terapéuticos y en los que la
enfermeria juega un papel rele-
vante dentro del equipo de salud:
el diagnéstico y consentimiento,
la informacion y el secreto profe-
sional.

Diagnéstico y consentimiento

La transmisién del VIH estd li-
gada a conductas individuales y
no hay nada que nos asegure que
una persona, por el hecho de sa-
berse positiva, adoptara las medi-
das que impidan la transmisién
del virus. Asi, teniendo en cuenta
que el diagnéstico persigue el be-
neficio de la persona y que cono-
cer laseropositividad le puede pro-
vocar de entrada mds problemas
(sociales, laborales, econémicos...)
que beneficios, hay que acompa-
fiar la realizacién del test de una
serie de informacién (counseling)
al respecto de la infeccién, del
significado del resultado y de las
implicaciones futuras en caso de
seropositividad, atin involu-
crandoal individuo de formaacti-
va en este proceso.

A nivel mundial, se han descar-
tado las politicas de diagnéstico
indiscriminado y masivo a toda la
poblacién y se favorece la detec-
cién voluntaria. En ningtin caso
no pueden hacerse las pruebas de
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forma rutinaria en revisiones mé-
dicas, ni con finalidades de seguro
o de contratacién sin el consenti-
miento previo de la persona a
quien se le practica.

Como norma general cabe re-
cordar que cuando las pruebas
diagnésticas se aplican en un con-
texto asistencial sedebeactuarbajo
el criterio de las llamadas las 4¢:

v Consentimiento informadodel

paciente.

v Confidencialidad.

v «Counseling» (asesoramiento)

v Cautelaenlainterpretaciénde

los resultados.

Informacion

La informacién realista y basada
en la evidencia cientifica es la tini-
ca herramiento eficaz para resol-
ver los miedos o la negacién de la
enfermedad. Esta informacién,
proviniente deun profesional bien
formado tanto en el contenido
como en la forma de transmitirlo,
se tiene que dar de forma veraz,
adaptindola a la situacién de la
persona que la recibe, muchas ve-
ces emocionalmente bloqueada, y
sobre todo velando estrictamente
por la confidencialidad y la
privacidad. Hay que poner a dis-
posicién del individuo toda la in-
formacién que necesite y no du-
dar en derivar a aquellos recursos
que le puedan ser mis provecho-
sos en cada momento.

Secreto profesional

¢Quién debe conocer el estado
serolégico del afectado?. Al tra-
tarse de una enfermedad transmi-
sible, la proteccién de la informa-
cién de manera que sélo quede
entre el paciente y el equipo sani-
tario responsable puede provocar,
en algunos casos, dafios a terceras
personas. Asi, la Organizacién
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Médica Colegial considera que el
secreto profesional tiene que ce-
der ante la necesidad de evitar el
contagio de la infeccién por VIH,
y concluye que, si el secreto médi-
co pone en peligro a un tercero, el
profesional queda relevado de
mantener el secreto.

En cualquier caso, los beneficios
esperados por esta ruptura del se-
creto profesional deben ser supe-
rioresalos riesgos que supone. Lo
ideal es que sea el propio afectado
quien, ayudado por el profesional,
interiorice y asimile el resultado de
manera que lo pueda transmitir a
aquellos que puedan verse impli-
cados en una situacién de riesgo o
que le puedan dar apoyo.

Aspectos generales de
la asistencia de los
afectados por el VIH/sida

Si bien la manera de atacar el
problema del VIH/sida es la pre-
vencion primaria (evitar nuevas
infecciones por VIH), el gran nu-
mero de personas afectadas ha
supuesto un gran reto para todos
los servicios sanitarios. La pro-
blematica del VIH/sida no afecta
s6lo a los infectados por el VIH,
sino también al resto de sociedad
que ha de adaptar diversas estruc-
turas asistenciales y hacer frente a
un gasto sanitario enorme. Unos
12.000 millones de pesetas en tra-
tamiento durante el afio 1998 en
Catalufia.

En este sentido, se han tenido
que desarrollar diferentes dispo-
sitivos de asistencia que tienen en
cuenta las necesidades de asisten-
cia clinica, psicolégica, social y
legal de los afectados implicando
a los diferentes sectores sanita-
rios. Asi, mientras los hospitales
tienen que seguir tratando la pa-
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tologiaagudaderivadade lainfec-
cién por VIH, deben impul-sarse
otras vias de asistencia (hospitales
de dia) para aquellos portadores
crénicos de lainfeccion. También
es imprescindible involucraren la
asistencia a los equipos de aten-
cién primaria que deben asumir
lasfunciones de prevencién y aten-
cién domiciliaria.

Teniendo en cuenta todas estas
consideraciones, la actuacién de
los profesionales de enfermeria
como cuidadores y traductores del
conocimiento cientifico hacia los
enfermos y sus familias es funda-
mental. Hay que conseguir que
las enfermeras/-os tomen respon-
sabilidad, entre otros, en temas
como el desarrollo de programas
educativos, laidentificaciéon de las
personas de confianza para el en-
fermo, el apoyo emocional, lages-
tién de recursos externos y, en los
tltimos tiempos, en c6mo evitar
el consumo inadecuado de medi-
cacién por parte de los afectados,
lo que puede llevar al fracaso tera-
péutico y a la aparicién de cepas
devirus resistentes a los firmacos.

-

La actuacion de los
profesionales de enfermeria
como cuidadores y traductores
del conocimiento cientifico
hacia los enfermos y sus
familias es fundamental.

-

La proximidad del personal de
enfermeria al paciente esclaveala
horadeidentificar los factoresque
lo pueden llevar a esta situacién y
minimizar conjuntamente los
efectos: hay que evaluar las creen-
cias y habilidades del paciente al
respecto, aligerar el intrusismo en
el régimen terapéutico, reforzar
periédicamente el mantenimien-
to del consumo, dar apoyo ante
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los efectos secundarios, evitar la
relativizacién de la importancia
del tratamiento atendiendo sus
buenos resultados sobre las per-
sonas y mantener siempre infor-
mado al paciente sobre su evolu-
cién.

En resumen, en las puertas del
tercer milenio y a pesar de los
esfuerzos de los cientificos, nadie
sabe en realidad en qué punto de
la curva epidémica nos encontra-
mos y a qué velocidad se avanza.
En cualquier caso, es bien cierto
que las acciones han de dirigirse
hacia todas las dreas de salud pi-
blica, los tres niveles de preven-
cién (primaria, secundaria, tercia-
ria), la vigilancia epidemiolégica,
la planificacién sanitaria y la mo-
tivacién de los politicos a fin de
que el sida sea realmente tomado
en consideracién como un pro-
blema a escala mundial y se pue-
dan salvar los desequilibrios que
provoca la no extensién a toda la

poblacién de las medidas preven-
tivas, de educacién sanitaria y, mds
recientemente, el acceso a trata-
mientos farmacolégicos que ha-
cen mis lenta la progresion de la

enfermedad.

CARLES BLANCH 1 MUR
Rosa MansiLLA 1 Lou

PROFESORES E.U.l. BLANQUERNA
UNIVERSITAT RAMON LLULL
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Nuevas infecciones por el VIH en 1997 Total 5,8 millones
Adultos 5,2 millones
(Mujeres) (2,1 millones) |
Nifios < 15 afios 590.000
Personas con VIH/sida vivas ‘Total 30,6 millones
Adultos 29,4 millones
(Mujeres) (12,2 millones)
Niiios < 15 afos 1,1 millones
Muertes por sida en 1997 Total 2,3millones
Adultos 1,8 millones
(Mujeres) (800.000)
Nifos < 15 afios 460.000
Total de muertos por sida desde Total 11,7 millones
|\l ki de tar erisderms Adultos 9,0 millones
| ' (Mujeres) (3.9 millones)
l Nifios < 15 afios 2,7 millones
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v 1st European Congress on Bloodless Health
Care organizadas por «University Hospital
Zurich»,» Hopital Cantonal, Geneva» y «The
Medical and Scientific Association for Informing
and Assisting Patients, Paris», paralosdias 11y 12de
mayo en Ginebra (Suiza). Secretaria: Proske-Reisen
&Organisation GmbH. Telf. +49-(0)700-60-70-70
00 E-mail: Proske-r@t-online.de

v/ Jornadas Interprovinciales de Pastoral
Psiquidtrica organizadas por la Orden Hospitalaria
de San Juan de Dios para los dias 11 y 12 de mayo en
Sant Boi de Llobregat (Barcelona). Secretaria: Hno.
Ricardo Dasi o M* Carmen Marquez. Telf: 93-640-
63-50

v IV Congrés Europeu de Mestres i Pedagogs a
I’Hospital organizado por «Associacié Catalana de
Professionals de ’Educacié en I’Ambit Hospitalari»
paralosdias 18al 20 de mayo en Barcelona. Secretaria:
ACPEAH St. Antoni M. Claret, 167 08025 Barcelona.
E-mail: acpeah@pie.xtec.es

v'2° Foro Europeo de Debate Sanitario «Hacia la
armonizacion de los derechos sanitarios de los
cindadanos europeos» organizado por «Fundacié
Salut, Empresa i Economia» para los dias 23 al 26 de
mayo en Barcelona. Secretaria: Pacifico S.A. Telf.
+34-934-545-400 E-mail: gp@pacifico-meetings.com

v/ 4th Conference of the European Ethics Network
organizada por «European Center for Ethics» para
los dias 25 al 27 de mayo en Leuven (Bélgica).
Secretaria:B. Pattyn Fax00+32+16-323788E-mail:
bart.pattyn@oce.kuleuven.ac.be

vV Jornadas Nacionales de Humanizacién de la
Salud organizadas por el Centro de Humanizacién
de la Salud para los dias 25 al 27 de mayo en Sitges
(Barcelona). Secretaria: Centro Humanizacién de la
Salud. Telf.91-806.06.96 E-mail: humanizar@telcom.es

/ Intensive Bioethics Course XXVI: «New
Century, New Challenges» organizado por «The
Kennedy Institute of Ethics» paralos dias 6 al 11 de
junio en Georgetown -Washington(EEUU).
Secretaria. Kennedy Institute of Ethics. E-mail:
kicourse@gunet.georgetown.edu

v Congreso Mundial de Bioética organizado por
la Sociedad Internacional de Bioética para los dias 20
al 24 de junio en Gijén. Secretaria: Tel. +34-
985.17.60.06 E-mail: congreso@sibi.org

v/ 6th Congress «Contraception in the Thrid
Millennium: a (r)evolution in reproductive and
sexual bealth» organizado por «The European Society
of Contraception» para los dias 28 de junio al 1 de
julio en Ljubljana (Eslovenia). Secretaria: ESC Tel.
+32-2-582.08.52 E-mail: orgamed@village.uunet.be

v/ 13th World Congress on Medical Law
organizado por la «World Association for Medical
Law», «Ministry of Socail Affairs and Health of
Finland» y «The Finnish Association for Medical
Law and Ethics» para los dias 6 al 10 de agosto en
Helsinki (Finlandia). Secretaria: Pirkko Kuorehjirvi
Tel. +358-9-3967 2073 E-mail: pirkko@stakes.fi

bioetica

CON LA COLABORACION DE

FUNDACION MAPFRE MEDICINA

abril 2000

18

Institut Borja de Bioética



