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de la vida

Titulamos el nimero 92 de Bioetica &
Debat Cuidar el final de la vida, por-
que algunos de los temas que trata-
mos en las distintas secciones se re-
lacionan con la enfermedad avanzada
o terminal, o bien con situaciones de
enfermedad que suelen desembocar
en el final de la vida.

Debemos hablar de estos temas, que
nos afectan o nos afectaran en al-
gln momento de nuestra vida y que
nuestra sociedad teme afrontar. Sin
embargo, la enfermedad cronica, su
tratamiento integral y su acompana-
miento y la transicion hacia el final de
la vida, estan cada vez mas presentes
en las actividades asistenciales, en la
vida de los familiares y también en los
medios de comunicacion.

El primer articulo, firmado por Esther
Limon y Carles Blay, aborda los aspec-
tos éticos relacionados con la croni-
cidad avanzada y profundiza sobre
la identificacion de las necesidades
paliativas en estas situaciones, como
herramienta que puede contribuir a
mejorar su asistencia.

A continuacion, Mireia Montes anali-
za los beneficios que puede aportar
el enfoque de la situacion de final de
vida desde la perspectiva de la ética
del cuidado. Insiste especialmente en
la necesidad del trabajo en equipo, de
la formacion de los profesionales en la
atencion y acompanamiento del final
de vida. Pone de manifiesto el tabu
que rodea a estas situaciones y la ne-
cesidad de cambiarlo para normalizar
su atencion.

En el siguiente articulo cambiamos de
tema y Francesc Borrell, juntamente
con Bernabé Robles, abordan un reto
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distinto: los aspectos éticos relaciona-
dos con la justicia distributiva en una
nueva técnica médica actualmente en
investigacion. En su caso estudian si
el trasplante de Utero seria un trata-
miento susceptible de ser financiado.

El caso clinico de este nimero ha sido
compilado por Ester Salvador y analiza
los aspectos éticos relacionados con la
nutricion e hidratacion en un caso de
neoplasia cervical avanzada con este-
nosis esofagica. En las conclusiones nos
ofrece algunas pistas para su correcto
abordaje desde el punto de vista ético.

A continuacion, destacamos que el
Institut Borja de Bioetica celebra en
2021 su 45 aniversario. A través de
esta infografia sefialamos algunos de
los hitos mas relevantes en la historia
del Instituto, a modo de celebracion
de la evolucioén del primer centro de-
dicado a la bioética en Europa.

La resefna incluida en la Biblioteca vie-
ne firmada por David Lorenzo, quien
nos acerca al libro publicado por la
Universidad de Comillas y coordinado
por R. del Amo y F. Montalvo: La hu-
manidad puesta a prueba. Bioética y
Covid-19. Se trata de una obra cola-
borativa, con muchos autores y anali-
za la pandemia por SARS-CoV-2 desde
diferentes visiones éticas.

Finalmente, Tomas Domingo nos ofre-
ce su comentario sobre la pelicula El
padre, analizando desde el punto de
vista ético. Nos sugiere matices y re-
flexiones novedosas sobre la vivencia
del envejecimiento con demencia.

Esperamos que puedan disfrutar con
nuestros contenidos y les sean utiles
en la reflexion ética.
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Resumen

Dado el actual envejecimiento de la
poblacion y sus consecuencias en la salud
de las personas los sistemas sanitarios estan
modelizando la atencion a la cronicidad
avanzada. En el presente articulo se
analizan los principios bioéticos que entran
en juego en su abordaje y las repercusiones
éticas de la identificacion de la cronicidad
avanzada y se proponen recomendaciones
para dicha identificacion centradas en la

deliberacion ética.

Palabras clave

bioética, cronicidad avanzada

Abstract

Given the current aging of the population
and its consequences on people’s health,
health systems are modeling care for
advanced chronicity. In this article, the
bioethical principles that come into play in
its approach are analyzed, as well as the
ethical repercussions of the identification of
advanced chronicity, and recommendations
for its identification are proposed focused on

ethical deliberation

bioethics, advanced chronicity

Biodebate

Aproximacion

a la cronicidad
avanzada desde una
perspectiva bioetica

Introducciéon

Todas las sociedades estan afrontan-
do el envejecimiento poblacional
como un reto de salud publica ya que
supone un aumento de las necesida-
des de las personas en términos de
salud y de dependencia. Ciertamen-
te, a medida que las personas enve-
jecen, su riesgo de enfermar aumen-
ta y la gran mayoria de ellas moriran
después de haber vivido durante afios
con condiciones como fragilidad, plu-
ripatologia, demencia o insuficiencia
avanzada de o6rgano. Proporcional-
mente menos personas moriran a
causa del cancer.!

Este es uno de los resultados de los
avances que como sociedad hemos lo-
grado: muchos de nosotros ya no mo-
riremos por una muerte prematura o
evitable (una infeccion, un accidente
o un evento cardiovascular), sino que
lo haremos tras un largo periodo de
declive y enfermedad cronica. Y cada
vez lo haran mas personas. Asi pues,
los avances médicos nos hayan lleva-
do, junto a otros avances humanos, a
un entorno de cronicidad.

Epidemiologia de la cronicidad
avanzada

Segun datos de estudios poblaciona-
les? y de forma simplificada podria-
mos decir que el nimero de muertes
se distribuye asi: de cada 20 personas
asignadas a un médico de familia que
mueren cada ano (tasas de mortalidad

ajustada, nimero de pacientes asig-
nados alrededor de 1800 por médico),
1-2 lo haran de forma imprevista, 5 lo
haran a causa del cancer, 6 como con-
secuencia de una insuficiencia de or-
gano avanzaday 7-8 tras haber sufrido
una demencia o haber presentado una
fragilidad avanzada.

Pero, pese a que el cancer suponga
solo un 33% de las muertes a partir de
patologias crénicas, todavia se ofre-
cen prioritariamente a los pacientes
oncologicos muchos recursos dirigidos
a personas con enfermedades avan-
zadas o prondstico de vida limitado,
fruto de una tradicion clinica que en-
fatiza el cancer como paradigma de
enfermedad mortal y al hecho de que
los cuidados paliativos, como discipli-
na, nacieron en el ambito de la aten-
cion a las personas con enfermedades
oncologicas y que tenian elevadas
probabilidades de morir en un corto
plazo de tiempo.?

La trayectoria del declive de las en-
fermedades crénicas no oncologicas
es mas incierta que la del cancer, y
el tiempo de supervivencia suele ser
también mas largo y dificil de prede-
cir. No existen en el momento actual
aproximaciones inequivocas a la su-
pervivencia que pueden presentar las
personas con enfermedades cronicas
avanzadas y ese elemento de conoci-
miento es fundamental a la hora de
tomar decisiones y a la hora de ofre-
cer recursos asistenciales para dar
respuesta a sus necesidades.
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iferentes
estudios han
demostrado
que introducir el
enfoque paliativo
en la atencion a
los pacientes con
enfermedades
cronicas avanzadas es
efectivo y beneficioso

Pero, pese a estas limitaciones, dife-
rentes estudios han demostrado que
introducir el enfoque paliativo en la
atencion a los pacientes con enferme-
dades cronicas avanzadas es efectivo
y beneficioso. La deteccion de las ne-
cesidades de atencion paliativa, en

el caso del cancer, pero sobre todo
en el caso del no cancer, podria ser
una manera util, apropiada y justa de
atender a las personas, probablemen-

te, mas vulnerables y necesitadas, en
términos de salud.*

Identificar anticipadamente estas
condiciones y planificar el final de la
vida se convierte asi en un reto para
los profesionales sanitarios, que son
interpelados a ofrecer atencion palia-
tiva en todos los ambitos de atencion.

Con el fin de ayudar a esta identifi-
cacion precoz, en Cataluia se elaboré
el instrumento NECPAL-CCOMS®® que
fue disefado y validado por el Obser-
vatorio Qualy-CCOMS-ICO. Los pacien-
tes detectados por este instrumento
son susceptibles de recibir un modelo
de atencion a la cronicidad avanzada
(MACA).

El modelo propuesto promueve la me-
jora de la asistencia de las personas
con enfermedad crénica compleja
avanzada. Se basa en aportar las ac-
titudes, habilidades y conocimientos

propios de la atencion paliativa, por
parte de todos los profesionales de los
equipos asistenciales que atienden a
las personas. Cuando la participacion
en este modelo es voluntaria y fruto
del dialogo, la identificacion no tiene
por objetivo establecer un pronosti-
co ni debe suponer un estigma, sino
que debe servir como una alerta para
poder adecuar las intervenciones asis-
tenciales a las necesidades.®

Por tanto y, resumiendo todo lo an-
terior, la mayoria de las personas
presentaran necesidades paliativas
al final de su vida. Atenderlas de ma-
nera correcta nos lleva a incorporar
la mirada paliativa frente a la vision
tradicional y dicotémica (curacion vs
paliacion), a identificarlas de forma
precoz utilizando los instrumentos de
que dispongamos (NECPAL-CCOMS®
en Catalunya). Atenderlas, en fin, en
funcion de sus necesidades, y no en
funcion del diagnostico que ha ocasio-
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nado la situacion clinica en la que se
encuentran.

;Qué principios bioéticos entran en
juego en el abordaje de la cronici-
dad avanzada?

Las personas que presentan enferme-
dades cronicas progresivas no tienen
con el modelo asistencial vigente (cu-
rativo, de agudos, hospitalario, cen-
trado en la actividad) una asistencia lo
suficientemente humanizada, eficien-
te o segura. Son vulnerables y vulne-
rados por sus patologias, pero también
por el propio sistema sanitario y lo
que éste conlleva. Presentan con gran
frecuencia polifarmacia, sindromes li-
gados a los ingresos hospitalarios y al
encamamiento (como las infecciones
hospitalarias, iatrogenia, etc.).

Dichas enfermedades crénicas progre-
sivas no solo tienen repercusiones a
nivel individual. Siguiendo a Jennings*
suponen un reto para el sistema de
cuidados familiares y sociales:

- La enfermedad cronica pone en
jaque como entendemos los fines
de la medicina, la naturaleza de
la relacion médico-paciente y los
principios éticos en la toma de de-
cisiones.

- La enfermedad crénica pone en
duda los limites morales de lo que
supone el cuidado y plantea cuales
deben ser las obligaciones de los fa-
miliares y de la sociedad.

- Por ultimo, la enfermedad cronica
cuestiona como entendemos la jus-
ticia social y nuestra idea de comu-
nidad y como la sociedad responde
de diferente forma a las necesida-
des sociales y sanitarias.

Cuando hablamos de una situacion
de cronicidad avanzada deberiamos
hablar mas de «vivencias» que de

«supervivencia». Y con «vivencia»
queremos decir adaptar la asistencia
sanitaria a la trayectoria vital de las
personas y evitar también que la pro-
pia asistencia sea un factor de discon-

fort o deshumanizacion.

adapta bien al paciente cronico y
puede ayudar a deshumanizar la
atencion y que se olviden los com-
ponentes funcional, emocional y
espiritual, que, junto a la biolo-
gia, forman parte de una persona.

ntentar aproximarnos a lo que suponen las

situaciones de envejecimiento, pluripatologia o

dependencia en el caso de las patologias cronicas
es algo mas coherente siguiendo los principios
europeos de la bioética que siguiendo los clasicos
principios de Beauchamp y Childress

Intentar aproximarnos a lo que supo-
nen las situaciones de envejecimien-
to, pluripatologia o dependencia en el
caso de las patologias cronicas es algo
mas coherente siguiendo los principios
europeos de la bioética que siguiendo
los clasicos principios de Beauchamp y
Childress. Kemp i Rendtorff insisten en
anadir al principio de autonomia el de
vulnerabilidad, el de integridad y el
de dignidad, porque cada uno de ellos
por separado amplia los multiples mo-
tivos, no solo la autonomia, que tene-
mos para respetar a la persona.

a. El principio de Vulnerabilidad es
una llamada imperativa a hacerse
cargo, a responder a la fragilidad
y dependencia personal. Desde la
perspectiva de la justicia, la vul-
nerabilidad implica un trato «es-
pecial> que reduzca las asimetrias
de partida entre los ciudadanos.
Y es un hecho contrastado que la
situacion asistencial actual de las
personas que padecen cronicidad
avanzada es manifiestamente me-
jorable.

b. ELl principio de Integridad, nece-
sario para dotar de sentido exis-
tencial, de unidad narrativa a la
vida humana. La fragmentacion
evidente de la asistencia no se

Por eso la atencion a la cronici-
dad, desde el punto de vista de
la integridad, debe basarse en la
persona, centrarse en ella y tam-
bién valorar la dimension social (y
el apoyo social formal e informal,
clave para evitar situaciones de
abandono o maltrato).

c. El principio de Dignidad porque
la persona es, por el mero hecho
de serlo, inviolable en si misma.
La persona es digna de un amor y
consideracion con independencia
de sus condiciones singulares y de
su particular actuacion.

d. El principio de Autonomia, cuyo
respeto supone la defensa de la
libertad personal, no solo como la
libertad de movimiento o ideolo-
gica, sino como libre desarrollo de
la personalidad, que enlaza con la
integridad fisica y moral. En el
caso de la cronicidad avanzada la
autonomia debe ser especialmen-
te explorada pues se da en un en-
torno de inmensa vulnerabilidad y
dependencia.

El respeto a este principio de auto-
nomia implica la valoracion de tres
aspectos: la competencia, la informa-
cion y la voluntariedad.

bioética & debat - 2021; 27(92): 3-9 b&d 5
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Se entiende por competencia la apti-
tud mental y psicologica para tomar
una decision. La evaluacion de la
competencia por parte de los profe-
sionales debe tener muy en cuenta,
no solo la situacion y el estado de la
persona sino también la gravedad de
la decision que debe tomar. Asi, cuan-
to mas trascendente sea la decision
que debe tomarse, mas competencia
debe exigirse.

Para poder llevar a cabo decisiones
auténomas por representacion (en
caso de incapacidad) se puede utili-
zar el documento de voluntades an-
ticipadas (DVA) o la planificacion de
decisiones anticipadas (PDA). Aunque
ambas medidas se basan en preservar
el derecho a la autonomia y ambos
procedimientos pueden ser revocados
en cualquier momento, el DVA es un
procedimiento legal que consiste en
una declaracion unilateral ejercida

informacion para tomar las mejores
decisiones. Debe saber, por tanto, qué
opinan sus profesionales de su condi-
cion y sus impresiones pronosticas. Es
mas, deberia saber si se le ha iden-
tificado como subsidiaria de atencion
paliativa.

Retomando ahora la definicion de
los principios clasicos de la bioética,
segln Beauchamp y Childress, y cen-
trandonos en la cronicidad avanzada
vemos que:

- en cuanto a la no maleficiencia-
beneficiencia, la perspectiva pa-
liativa aplicable a las personas en
situacion de cronicidad avanzada
no significa que todo abordaje del
paciente sea exclusivamente pa-
liativo. Dependera del problema y
del contexto. La flexibilidad y el
cuidado son claves para que se dé
no solo una vida y una muerte dig-

n cuanto a la informacion, es uno de los

valores mas importantes en la relacion

profesional-paciente y es imprescindible
para la toma de decisiones y el consentimiento

informado

por el individuo interesado, pensando
en que tenga efecto en un futuro. La
PDA es un proceso, se ejerce a través
de protocolos asistenciales, se basa
en el consenso entre el paciente y/o
los familiares (en caso de delegacion)
y los profesionales de la salud, y se
realiza en situacion de enfermedad,
para que tenga efecto a corto-medio
plazo.

En cuanto a la informacion, es uno
de los valores mas importantes en
la relacion profesional-paciente y es
imprescindible para la toma de deci-
siones y el consentimiento informado.
La persona debe disponer de toda la

na, sino también un proceso asis-
tencial de calidad. La adecuacion
del esfuerzo terapéutico es tam-
bién fundamental para conseguir
una actuacion beneficiente.

- en lo referente a la equidad, y en
concreto, en el caso de las per-
sonas con necesidades paliativas,
el ambito de atencion primaria y
salud comunitaria es un entorno
idoneo para atender estos pacien-
tes complejos, con necesidades
avanzadas entre otros motivos,
por trabajar en este ambito los
profesionales referentes a nivel
poblacional, independientemen-

6 b&d bioética & debat - 2021; 27(92): 3-9

te de la patologia que presenten.
Atender a estas personas repre-
senta un retorno efectivo a la
esencia de la atencién primaria
de salud y sus valores de conti-
nuidad, integralidad, atencion
centrada en la persona, compro-
miso comunitario y énfasis en las
poblaciones mas vulnerables.

¢Tiene repercusiones éticas la iden-
tificacion de la cronicidad compleja
y la cronicidad avanzada?

Algunos autores, como Cruz-Jentoft
y Rexach® apuntaron certeramente
que, hasta la fecha, los instrumentos
sugeridos para identificar la cronici-
dad avanzada (PIG-GSF) no habian
demostrado fehacientemente hacer
lo que pretendian hacer y que utili-
zar instrumentos de cribado de nece-
sidades paliativas de una poblacion
compleja y altamente variable podia
ser discriminatorio; es decir, si se uti-
liza un instrumento para detectar las
necesidades paliativas sin pasar por
una evaluacion geriatrica (en el caso
de los ancianos) rigurosa, se podrian
obviar circunstancias reversibles y
se podrian estar negando a muchas
personas la posibilidad de mejorar su
cantidad y calidad de vida. Segun es-
tos autores, identificar a una persona
como paciente con necesidades pa-
liativas no siempre supone su mejor
interés.

Ante esta cuestion, el equipo que va-
lido el instrumento NECPAL en nuestro
entorno expuso que la clave es iden-
tificar para actuar. No tiene sentido
identificar necesidades de personas si
no se va a llevar a cabo, de manera
precoz una evaluacion multidimensio-
nal, un modelo de atenciéon impeca-
ble, una planificacion de decisiones
anticipadas y gestion de caso como
ejes de la atencion, sin menoscabo
de las medidas curativas cuando estén
indicadas.”
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Recomendaciones en la identifica-
ciéon de la cronicidad avanzada cen-
trados en la deliberacion ética

Si iniciamos esta deliberacion cen-
trados en el principio de autonomia,
y siguiendo las recomendaciones de
Robles® debemos informar al pacien-
te de cualquier diagnostico, etiqueta
o registro, de una forma clara y com-
prensible. Por tanto, la cuestion no es
informar o no informar, sino como ha-
cerlo de forma adecuada.

Corresponde a cada paciente decidir
de forma autéonoma sobre su propia
salud. Por ello es indispensable cono-
cer si el paciente ha tomado alguna
decision, asi como si ésta fue adop-
tada en condiciones adecuadas (capa-
cidad/competencia, informacion, au-
sencia de coaccion) y que no ha sido
revocada. El fomento del autocuidado
implica situar la autonomia de los pa-
cientes en un primer plano, tanto en
la dimension decisional (autonomia

a cuestion no es

informar o no

informar, sino
como hacerlo de
forma adecuada

para tomar las decisiones) como en la
informativa (control de la informacion
de caracter personal) y la funcional
(capacidad para llevar a cabo las de-
cisiones adoptadas).

Por otro lado, es frecuente que las
enfermedades cronicas terminen ge-
nerando algin grado de discapacidad
con pérdida de la autonomia (enten-
dida esta como la capacidad para
llevar a cabo las decisiones persona-
les sobre como vivir y desarrollar las
actividades de la vida diaria). Por eso
es importante que se vele porque se
realice una planificacion de decisiones
anticipadas o un documento de volun-

v

tades anticipadas. La participacion
del paciente se convierte en un factor
clave en la calidad de la atencion a la
salud. Y la obligacion de los profesio-
nales es conocer, atender y respetar
las decisiones personales manifesta-
das por los pacientes.

Centrados en la beneficiencia-no
maleficiencia podemos plantear en
primer lugar si la identificacion de
la condicion MACA puede llevar a los
profesionales a una actitud nihilista.
No es ese el objetivo del programa ni
como lo entienden la mayoria de los
profesionales. La identificacion pre-
tende favorecer que se ofrezcan los
recursos adecuados y se lleven a cabo
las buenas practicas.

El verdadero objetivo de la identi-
ficacion es la realizacion de planes
proactivos de atencién y llevarlos a
la practica. Se requiere tiempo para
realizarlos y un equipo multidiscipli-
nar que los lleve a cabo. Aspectos

bioética & debat - 2021; 27(92): 3-9 b&d 7
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como la adecuacion terapéutica, fru-
to del consenso y en el contexto de
una toma de decisiones compartidas
con la persona y/o su entorno cuida-
dor son fundamentales, y no siempre
se ven reflejados en los planes de cui-
dados.

e acuerdo

con sus

posibilidades,
la atencion primaria
juega un papel
central junto a los
recursos de apoyo.
Lograr la coordinacion
entre profesionales y
ambitos de atencion
es dificil, pero no
imposible. Es mas,
la coordinacion
de servicios es un
imperativo ético

Trabajar en equipo puede ayudar a
conseguir los objetivos terapéuticos
mas beneficientes, a compartir cargas
y liberar tensiones. Profesionales de
distintos ambitos, con sensibilidades
dispares en funciéon de su ejercicio
y responsabilidad profesional pue-
den tener visiones complementarias
y enriquecedoras de la situacion. De
acuerdo con sus posibilidades, la aten-
cion primaria juega un papel central
junto a los recursos de apoyo. Lograr
la coordinacion entre profesionales y
ambitos de atencion es dificil, pero no
imposible. Es mas, la coordinacion de
servicios es un imperativo ético.

Centrados en la equidad una distribu-
cion equitativa de los recursos implica
destinar recursos especiales a las per-
sonas que mas lo necesitan. La identi-
ficacion de la condicion MACA puede
ser equitativa si permite atender a las
personas mas vulnerables, estable-
ciendo una discriminacion positiva.
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El cuidado de las enfermedades croni-
cas supone no solo tratamientos médi-
cos o cuidados enfermeros, sino tam-
bién la participacion de muchos otros
recursos (educativos, psicoldgicos,
rehabilitadores, sociales, etc.), sien-
do fundamental el papel de las fami-
lias y de las personas cuidadoras. Una
valoracion completa deberia también
abordar la situacién de los entornos
cuidadores y su acceso a los recursos
comunitarios (y si existe o no inequi-
dad en dicho acceso).

Centrados ahora en los profesiona-
les, y basandonos en la ética de la
responsabilidad podemos  afirmar
que posiblemente el problema ético
principal no se halle en la etiqueta/
identificacion de la condicion MACA si
no en todo lo que la identificacion su-
pone: implicacion profesional, actua-
ciones y respuesta a las necesidades
reales de las personas, existencia de
oferta asistencial posterior a la iden-
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tificacion. Son, como hemos comen-
tado anteriormente, fundamentales
la coordinacion entre profesionales
e instituciones que puedan garanti-
zar la continuidad asistencial que los
pacientes MACA (y no solo los MACA)
necesitan para ser correctamente
atendidos. Y es vital la formacion de
los profesionales para entender la
verdadera dimension y el significado
de lo que supone este nuevo modelo
asistencial. Una formacion que no sélo
debe promover la progresion cientifi-
co-técnica, sino también la dimension
ética que la propuesta de identificar
MACA incorpora. Porque esta inicia-
tiva, si es mal entendida y utilizada
puede generar situaciones injustas.

Si nos cefimos a la cuestion del abor-
daje del final de la vida, la impericia
y el mal manejo por falta de forma-
cion no pueden ser una excusa (salvo
contadas ocasiones). Si se dieran, los
profesionales tienen la obligacion de
remitir los pacientes a expertos en la
materia. La formacion en la atencion
del final de la vida es un requisito in-
dispensable y, por tanto, deberia te-
ner un caracter obligatorio.

Conclusiéon

No partimos de cero. En la mayoria
de las comunidades auténomas se han
identificado a personas susceptibles
de recibir un modelo de atencién a
la cronicidad avanzada. Transcurrido
ya un tiempo de la implementacion
de esas politicas es un buen momento
para revisar las identificaciones rea-
lizadas, y el fomento de una actitud
proactiva en las nuevas identificacio-
nes. Debe informarse a la persona de
su situacion e identificacion, debe
obtenerse informacion de sus prefe-
rencias y creencias, para poder favo-
recer que participe al maximo en las
decisiones a tomar y adecuar las ac-
tuaciones sanitarias en la medida de
lo posible.

Es fundamental trabajar a nivel de
los equipos asistenciales y su relacion
con otros recursos territoriales para
garantizar la equidad en la atencion,
asi como contar con la opinion de las
personas, respetando los valores y
creencias de los individuos a los que
se atiende. Y también es fundamental
una evaluacion continuada que permita
confirmar que todas las personas que
necesitan atencion paliativa la reciben.

a formacion

en la atencion

del final de la
vida es un requisito
indispensable vy,
por tanto, deberia
tener un caracter
obligatorio

No debemos olvidar la verdadera fina-
lidad de todas las actuaciones que se
llevan a cabo en el sistema sanitario
en general y al atender la cronicidad
avanzada en particular: colocar a las
personas en el centro de nuestras ac-
tuaciones, que es el lugar en el que
deben estar, porque es el lugar que les
pertenece.
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Resumen

El final de la vida es una de las circunstan-

cias en que ser cuidado deberia ser una
prioridad. Sin embargo, las unidades de
cuidados paliativos son escasas y existen
personas con necesidades paliativas no
diagnosticadas en unidades de medicina
interna (Mi). El enfoque de la ética del cui-
dado nos enmarca en las necesidades de la
persona. El trabajo en equipo, la formacion
de los profesionales y el quebrantamiento
del tabl de la muerte, son cruciales para

el cuidado del final de la vida.

Palabras clave

necesidades paliativas, ética del cuidado,
grupo de atencion multidisciplinar y
muerte

Abstract

The end-of-life is one of the circumstances
in which being well taken care of should
be a priority. However, the palliative care
units are scarce and there are people

with no diagnosed palliative care needs

in internal medicine units. The ethics

of care approach makes us focus on the
needs of the person. Teamwork, training
professionals and breaking the taboo of
death are essential for the end-of-life

care.

palliative care needs, ethics of care, multi-
disciplinary team and death

Cuidar el final de la vida

Introduccién

En los tiempos actuales, la pandemia
ha puesto de relieve la importancia y
la escasez de los servicios de cuidados
paliativos.

a concepcion de
la muerte de los
profesionales
repercute en
sus practicas. La
salvaguarda de
una atencion digna
proporcionada en
el final de la vida
e inspirada en las
buenas practicas
paliativas, podria ser
el enfoque de la ética
del cuidar

La curacion de muchas enfermedades
y del mismo envejecimiento es impo-
sible, sin embargo el cuidado siempre
deberia estar presente. Curar sin cui-
dar es herir gravemente la dignidad
de la persona. La enfermera ha sido,
hasta el momento, la protagonista en
este escenario de cuidados, pero cada
vez se hace mas necesario adoptar la
mirada del cuidado desde todas las
profesiones de la salud. La vision mul-
tidisciplinar en esta tarea es indispen-
sable y es garantia de un trato integral
a la persona, que no permita la atomi-
zacion en la asistencia.

La necesidad de ser cuidado es una
constante que se intensifica a medida
que nos hacemos mayores, y nuestra
dependenciay fragilidad aumentan. EL
final de la vida es una de las circuns-
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tancias en que ser cuidado deberia ser
una prioridad.

La concepcion de la muerte de los
profesionales repercute en sus practi-
cas. La salvaguarda de una atencion
digna proporcionada en el final de la
vida e inspirada en las buenas practi-
cas paliativas, podria ser el enfoque
de la ética del cuidar.

1. Etiqueta de paliativo o necesidad
paliativa

Son multiples los sistemas, programas
y escalas de valoracion que, en los
Ultimos anos, se han elaborado para
identificar las necesidades paliativas
de personas con enfermedades croni-
cas. Estos modelos de identificacion
tienen la mision de proteger el prin-
cipio de autonomia e intentar adecuar
la atencion y la cura que ofrecemos.
Las personas a las que nos referimos
acumulan enfermedades crénicas in-
curables, con alta dependencia o bien
son personas de edad muy avanzada
con una fragilidad severa.

Un buen ejemplo de estos sistemas
son: el pacient cronic complex (PCC),
el model d’atencié a la cronicitat
avancada (MACA) o la escala NECPAL.
También existen planes de decisiones
anticipadas (PDA) para explorar las
voluntades del paciente y actuar en
consecuencia cuando este no pueda
decidir o expresar sus deseos.

Algunas de las criticas a las que se
han tenido que enfrentar estas he-
rramientas es la posible dificultad
de definir con precision la esperanza
de vida en los pacientes cronicos no
oncologicos. El sesgo que un etique-
tado puede comportar es visto como
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una gran limitacion. Los creadores de
la NECPAL insisten en que el objetivo
no es determinar un pronostico vital,
sino identificar necesidades paliativas
y mejorar la calidad de vida.

Existe una cantidad considerable de
pacientes cronicos con necesidades
paliativas sin identificar que llegan a
las unidades de medicina interna de
los hospitales. Esta realidad conlleva,
que en muchas ocasiones, el enfoque
terapéutico que reciben se enmarque
en la obstinacion por la curacion. El
paradigma de escalas de valoracion
de la cronicidad no siempre tiene
una concrecion practica. Para llevar
a cabo esta identificacion o poner en
uso estas escalas, se precisa una mira-
da ética, que ponga en valor los posi-
bles beneficios y evite maleficencias.

Las caracteristicas clinicas de las
personas con una cronicidad avanza-
da que se encuentran proximas a la

e observa que

la dicotomia

cuidar-curar
resulta mutuamente
excluyente, hecho
que alarga la
supervivencia en
datos estadisticos,
pero con poca
probabilidad alarga
la vida digna de estas
personas

muerte hacen que sea biomédicamen-
te imposible la curacion. No obstan-
te, si que es posible procurarles una
atencion centrada en el cuidado, con
la intencion de mejorar el final de sus
vidas. Sin embargo, se observa que la
dicotomia cuidar-curar resulta mutua-
mente excluyente, hecho que alarga
la supervivencia en datos estadisticos,

pero con poca probabilidad alarga la
vida dignha de estas personas.

J. Sans y F. Abel son los autores de un
documento sobre obstinacion terapéu-
tica de la Real Academia de Medicina
de Cataluna, en el que se pretende
aclarar una situacion que en 2005 era
ya muy preocupante y que atafe a las
personas con enfermedades irreversi-
bles. El documento pone en evidencia
que estos pacientes estan sujetos a
tratamientos terapéuticos potentes
que contemplan poco la calidad de
vida del sujeto y mucho los aspectos
cientificos de la enfermedad.

La causa de la obstinacion terapéuti-
ca es multiple: por un lado, los auto-
res identifican la mirada sumamente
cientifica de la medicina y por otro,
la ignorancia o desprecio del dere-
cho del paciente. Dejan constancia
también de las consecuencias ne-
fastas de la obstinacidon, que van
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desde el dolor y el sufrimiento, a la
disminucion de la confianza en los
médicos.

En este campo se prefiere substituir el
término limitacion por el de adecua-
cion, se pretende que el afan de aten-
cion a la persona en el final de su vida
no tenga limitaciones, sino mas bien
adecuaciones. Los autores también
rehtyen de forma categorica al con-
cepto de encarnizamiento, pues en él
se respira un aire de intencionalidad
que no seria el deseado o adecuado en
la atencion. Apuestan por el concep-
to de obstinacién terapéutica, como
el mas optimo para referirse al tema
que nos concierne.

mientos que pueden preceder el mo-
mento final.

Nos movemos en términos de utilidad
subjetiva estimada. En este sentido,
cabe darle suma relevancia a la auto-
nomia del paciente y a la praxis de la
comunicacion con el paciente y con la
familia.

La honestidad sobre el pronostico es-
perado y la efectividad esperada de
los tratamientos propuestos, deben
enmarcarse en el beneficio para el
paciente. La importancia de la co-
municacion de los profesionales con
el paciente y su entorno es un pilar
fundamental en la atencion. Cabe

on la adecuacion terapéutica y el uso de

la prudencia no se provoca la muerte, esta

no es la Ultima intencion sino mas bien se
da confort al paciente, se evita la maleficencia y
se permite que aquello venidero e inevitable, la
muerte, llegue en su momento

La prescripcion de farmacos de dudo-
so beneficio o el mantenimiento de
aquellos que se han ido prescribien-
do a lo largo de la vida de la perso-
na, pero que en este momento son
inadecuados, es notable. Queda de-
mostrado como un alto porcentaje de
pacientes en el final de su vida sigue
tomando farmacos preventivos, que
conllevan un alto grado de efectos se-
cundarios, causando no solo futilidad,
sino mas bien maleficencia.

Es inevitable el dilema que se articula
entre el principio de beneficencia y el
de no maleficencia en estas situacio-
nes de final de vida. La causa de ello,
no solo es lo expuesto anteriormente,
sino la incertidumbre que envuelve
este proceso que culmina con la muer-
te. Se hace muy complicado fechar
el momento y predecir los aconteci-

también poner de relieve la injusta
desmesura en el gasto que se ocasiona
con la obstinacion.

No existe una evidencia empirica
exacta para determinar el momento
de la muerte, por ese motivo las de-
cisiones tomadas siempre seran apro-
ximativas y el uso de la prudencia en
la toma de decisiones sera la clave.
A menudo nos planteamos solo opcio-
nes absolutamente polarizadas entre
la obstinacion y el abandono, cuan-
do lo que nos deberia ocupar seria la
adecuacion terapéutica, fruto de la
prudencia (phrénesis) y la proporcio-
nalidad, en el marco de la ética de las
virtudes.

Con la adecuacion terapéutica y el
uso de la prudencia no se provoca la
muerte, esta no es la Gltima intencion
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sino mas bien se da confort al pacien-
te, se evita la maleficencia y se permi-
te que aquello venidero e inevitable,
la muerte, llegue en su momento. La
diferencia entre causa de la muerte
e intencion debe ser y es, en térmi-
nos de adecuacion, categéricamente
distinta.

2. La obstinacion en el cuidar

En la teorizacion de la disciplina en-
fermera encontramos varias concep-
ciones segln la forma de concebir las
tareas que las enfermeras ejecutan.
La escuela del caring prioriza el cuidar
a cualquier actividad de promocion,
prevencion y restauracion de la salud.
Las dos enfermeras teorizadoras que
representan mejor esta escuela son J.
Watson y M. Leininger.

J. Watson introduce una concepcion
humanista y ética en los cuidados en-
fermeros que conllevan un compromi-
so moral con la idea de cuidar. Para la
autora, la tarea de cuidar consiste en
un proceso intersubjetivo ontoldgico.
La persona como ser-en-el-mundo es
el centro de todas sus atenciones y la
relacion con la enfermera tiene una
importancia capital.

M. Leininger concibe el cuidado de la
persona como una ciencia y un arte
que comprende la dimension cultural
y el estilo de vida de la persona cuida-
da. La observacion de los valores de la
persona, de su contexto y de su grupo
o familia, seran de suma relevancia
para ofrecer estos cuidados.

Cuidar al préjimo no solo es una capa-
cidad que se aprende, sino que por es-
pecie nos es innata. La vulnerabilidad
de los humanos hace imprescindible
la interdependencia entre nosotros.
Somos cuidados desde que nacemos y
hasta que morimos, y somos cuidado-
res de alguien en muchas ocasiones de
nuestra vida. Cuidar es un esencial hu-
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mano. La capacidad para comprender
las emociones del otro, la empatia,
es el valor mas relevante y necesario
para desarrollar un clima que facilite
el cuidado.

Cuidar es anterior a la profesion en-
fermera, por lo tanto cabe decir que
no es exclusivamente nuestra com-
petencia. Aunque llegados hasta este
punto parece extrafno separar la disci-
plina enfermera y el hecho de cuidar,
pues histéricamente han ido siempre
de la mano. Son muchas las autoras
que han argumentado que no hay de-
pendencia entre la tarea del cuidar y
el género femenino.

Si hemos dicho que la tarea del cuidar
es inherente al ser humano, la ética
del cuidado no es asi. Con la eclosion
de la bioética se ha puesto de relieve
la importancia de las humanidades y
no solo eso, el cambio al modelo de-
mocratico liberal ha visibilizado una
tarea impuesta a la mujer: el cuidado.
Algunas autoras como S.T. Fry defien-
den que es imposible encuadrar la éti-
ca del cuidado en las teorias de la éti-
ca biomédica principialista, muchas
veces ancladas en el autonomismo
y los derechos del paciente. Parece
entonces que la tarea enfermera no
tendria que ir mas alla de la ética,
pero sin duda de una ética distinta, no
principialista sino mas bien virtuosa y
relacional.

La ética del cuidado es la que reclama
la praxis de la enfermeria, y su aproxi-
macion precisa las voces de varias au-
toras que han argumentado alrededor
de ella.

C. Gilligan manifiesta que llego la hora
de escuchar la voz distinta, la voz de
la mujer que cuida. La ética del cuida-
do que nos propone esta autora habla
sobre el coste que supone no poner
atencion y no escuchar. Para la autora
la moralidad esta ligada a cuestiones

de atencion y mas concretamente del
cuidado en contraposicion a una ética
de la justicia. Destaca que la curay la
asistencia a los intereses humanos no
son exclusivamente tareas femeninas,
sino que la construccion de género las
ha convertido en ello. En el contex-
to definido, se hace imprescindible
romper la division cuidar-curar como
una division moral, como un modelo
binario inflexible y poner de relie-
ve la necesidad de un nuevo modelo
sobre la ética del cuidado. La clave
de esta nueva empresa que nos pre-
senta C. Gilligan es convertir estruc-
turas competitivas en cooperativas e
incluir dentro del concepto de curar
el cuidado, en una interdependencia
indivisible.

gen de cuidado que se posicionaba
como la esencia de una relacion pro-
fesional. El cuidado ha sido relegado
a la pérdida de esperanza, a la pér-
dida de curacion. Cuidar, no detiene
la enfermedad por lo tanto no esta
permitido. Sin embargo, la curacion
tiene siempre prioridad en la encruci-
jada de la salud. En el discurso de esta
autora se vislumbra la estela del pen-
samiento positivista, como aquello
objetivo seguro y cientifico en contra-
posicion a aquello que son las teorias
del cuidado, a saber, algo subjetivo y
poco teorizado.

La invisibilidad del cuidar enfermero
es una realidad en muchos servicios
hospitalarios, donde se mantiene una

e hace imprescindible romper la division

cuidar-curar como una divisiéon moral, como un

modelo binario inflexible y poner de relieve la
necesidad de un nuevo modelo sobre la ética del

cuidado

J. Tronto, siguiendo la estela de C.
Gilligan, hace una obstinada defensa
de la tarea del cuidar desde la ética
feminista y comprende que la ética
del cuidado deberia estar en el centro
de la esfera politica. J. Tronto plan-
tea el cuidado como un continuum, un
proceso social inacabable que fagoci-
ta todas las esferas sociales intimas.
La autora da una importancia mas que
relevante al hecho de recibir y dar
cuidado, contextualizando la ética
del cuidado en un espacio no solamen-
te ético, sino también politico. Nos
propone distintas esferas o mas bien
fases de la tarea del cuidar, no solo
dando relevancia a la propia tarea de
brindar cuidados, sino también la res-
puesta de quien los recibe.

S. Gadow explica como el desarrollo
tecnologico ha ensombrecido la ima-

jerarquia de profesionales bajo un
modelo biomédico, en el cual la en-
fermera ejerce solamente su rol cola-
borador. En el modelo descrito, la cura
de las enfermedades es el objetivo por
conseguir, reduciendo la capacidad de
cuidar a su minima expresion. Esta
realidad dificulta el desarrollo del po-
tencial de las enfermeras ocasionando
danos morales e incluso burnout, pero
su peor consecuencia es el perjuicio
hacia el paciente.

3. La muerte

El debate sobre el final de la vida
nos lleva a tratar sobre el valor de la
muerte en nuestra sociedad, y en el
caso que nos ocupa, sobre la muerte
medicalizada como fracaso profesio-
nal. La muerte ya no es solamente un
proceso bioldgico sino que esta abso-
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lutamente enculturizada, presa de las
caracteristicas sociales y culturales
propias del lugar en el que acontece.
Los rituales alrededor de la muerte y
los tabls existentes sobre la muerte
y el moribundo han sido ampliamente
constatados en las etnografias de los
antropologos, como signo definitorio
de una determinada sociedad.

Un tabl designa todo aquello prohi-
bido, semanticamente innombrable y
moralmente inadecuado. Aunque la
transgresion al tabl esta censurada y
castigada, es antropoldgicamente sa-
bido que al humano le atrae acercarse
al riesgo, rozar los limites de aquello
culturalmente aceptado y/o permiti-
do. Por ese motivo, en nuestra socie-
dad, la muerte se nos presenta a dia-
rio pero de forma virtual, encubierta
en nimeros, actores o relatos vagos.

En la actualidad, el tab( de la muerte
se filtra en los profesionales sanitarios

como miembros de la sociedad pos-
moderna. La evitacion de este tabu
toma varias formas. Por ejemplo, a
menudo se trata a los moribundos y
a la muerte bajo un discurso lleno
de metaforas bélicas. El uso de este
recurso lingtistico, esta ya documen-
tado en el ano 1978 por S. Sontag y
tiene unas consecuencias sociales im-
portantes, tanto para los profesiona-
les como para los pacientes y sus fa-
milias. La obstinacion en la curacion
debe llevarse a cabo hasta el final,
agotando toda la municion. Es una
carrera donde se cree que todo tiene
solucion, una metafora que hace de la
enfermedad una cuestion de parame-
tros biologicos.

Kubler-Ross afirma ya en 1972, que
del miedo a la muerte y su persistente
negacion surgen los centros donde los
muertos son congelados para su pos-
terior «vuelta a la vida» en un futu-
ro en el que la inmortalidad sera un
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hito cientificamente conquistado. En
las ultimas décadas la medicalizacion
de la muerte ha destrozado siglos de
experiencia y de representacion sobre
nuestra mortalidad y ha creado un
nuevo tab(, a saber, el acontecer de
la muerte.

Se habla de la muerte evitable sien-
do mas bien una muerte que puede
posponerse, de la misma manera se
incurre en la falacia de salvar vidas,
cuando en realidad podriamos decir
alargar vidas.

Es una evidencia cientifica que la
muerte de personas de edad avanzada
no sobreviene en horas, sino que es un
proceso lento que se puede prever. A
menudo utilizamos un modus operan-
di que ignora hasta el Gltimo momen-
to la muerte de los pacientes y que se
autoengana en una fantasia de cura-
cion que se manifiesta delante de las
familias.




Cuidar el final de la vida

Intentar ignorar la muerte por vejez,
siendo la muerte mas natural y obvia
que puede acontecer al ser humano,
es incurrir en la maleficencia. Una
muerte con sufrimiento y un final de
la vida no apropiado es maleficente.
La buena praxis en el ars moriendi, la
beneficencia y aquello que pone en el
centro a la persona es prever la llega-
da del final de la vida, sabiendo que
la vida y la muerte son un continuum.

Llegados a este punto, es obvio afir-
mar que la actitud con que nos en-
frentamos o mas bien vivimos la
muerte es un hecho particularmente
cultural. También es evidente, como
la atencion a la persona en el final
de su vida es una competencia tanto
de la disciplina enfermera como mé-
dica. Sin embargo, el contacto con la
muerte puede ser angustioso y desen-
cadenar una negacion o un rechazo.
Son muchos los trabajos que ponen en
evidencia los efectos positivos de los
programas de formacion en cuidados
paliativos sobre el afrontamiento de
la muerte. Schmidt-RioValle et al. ob-
servan buenos resultados en estudian-
tes de ciencias de la salud, después de
seguir un programa de formacion en
afrontamiento a la muerte.

Conclusiones

o La identificacion de pacientes
con necesidades paliativas, no
siempre permite continuar con el
enfoque paliativo en las unidades
de hospitalizacion.

« El tratamiento enfocado en la

curacion de las enfermedades
puede retrasar el inicio de la
atencion de las necesidades pa-
liativas. Las practicas e interven-
ciones enfocadas en el marco de
la prevencion, el diagndstico y la
curacion, son fltiles y obstina-
das, y tienen una muy baja bene-
ficencia esperada.

Diagnosticar el final de la vida a
tiempo asegura un mejor control
de las necesidades de la persona.

El enfoque del cuidado ofrece
una vision mas holistica y multi-
dimensional de la persona, que
permite hacer una valoracion a
menudo mas aproximada de las
necesidades paliativas. Este en-
foque, inspirado en el marco con-
ceptual de la ética del cuidado,
evita la atomizacion del paciente
y permite respetar la dignidad de
la persona al final de su vida.

La multidisciplinariedad logra
paliar las diferencias y sumar
visiones para una mejor aten-
cion a la persona. Mismamente,
el fomento de la autonomia del
paciente mediante el intercam-
bio de informacion, se enmarca
dentro de la buena praxis en el
final de la vida.

El tabl de la muerte se muestra
entre los profesionales, poster-
gando la evidencia del final de
la vida hasta el Ultimo momento.
Esta obstinacion no es solo futili-
dad, sino que puede aumentar el
sufrimiento del paciente y de la
familia, dificultando una muerte
digna.

Es necesario un final de la vida
apropiado en un doble sentido:
por un lado, el de poder paliar
los sintomas de la agonia y, por
otro, que la persona pueda es-
coger cuales son sus propias pre-
ferencias en el ejercicio de su
autonomia.

Se hace imprescindible, delante
de este escenario, el trabajo en
equipo, el énfasis en la ética del
cuidado y también la continua
formacion de los profesionales en
cuidados paliativos y en bioética.
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Pensando en voz alta

Francesc Borrell Carrio

Bernabé Robles del Olmo

Resumen

Un loable propésito de los Servicios
Nacionales de Salud (SNS) es cubrir las
necesidades de salud de los ciudadanos.
Los avances tecnologicos suponen un reto
financiero para este sistema de provision,
como también la ampliacion del concepto
de «necesidad de salud» a lo que hasta el
momento la sociedad consideraba «deseo
de mayor nivel de salud~. Acceder a la
maternidad es para muchas personas una
necesidad perentoria, y para satisfacerla
se han desarrollado diversas tecnologias.
El trasplante de Utero es una de ellas,

quizas la mas onerosa para los SNS.

Palabras clave

trasplante de Utero, equidad,
sostenibilidad

Abstract

A laudable purpose of the National Health
Services (NHS) is to meet the health needs
of citizens. Technological advances repre-
sent a financial challenge for this system
of provision, as well as the extension of
the concept of «health need» to what until
now society considered «desire for a high-
er level of health». Access to motherhood
is for many people a pressing need, and
various technologies have been developed
to satisfy it. Uterus transplantation is one
of them, perhaps the most expensive for
NHS.

uterus transplant, equity, sustainability

;Debe el Servicio
Nacional de Salud
incorporar los trasplantes
de utero? El debate
entre deseo y necesidad

Los progresos médicos siempre son
una buena noticia. Un equipo de la
Universidad de San Paulo del Brasil ha
logrado el primer nacimiento a térmi-
no tras implantar un Utero de donante
fallecida. Se habian contabilizado al
menos 10 intentos previos infructuo-
sos. El procedimiento implica, ademas
del trasplante, tratar a la madre con
inmunosupresores durante el embara-
zo, y extraer el Utero que habia sido
trasplantado, una vez se completa el
parto. El 5 de octubre se produjo el
primer trasplante de este tipo en Es-
pana en una paciente afectada por el
sindrome de Mayer Rokitansky. ;Debe
el Servicio Nacional de Salud (SNS)
sufragar total o parcialmente un pro-
cedimiento tan caro (solo 1 éxito por
cada 11 intentos)?

El empeno de proporcionar los cui-
dados de salud al conjunto de la po-
blacion, y pagarlos con los impuestos
de toda la sociedad, es uno de los
proyectos mas ambiciosos que puede
asumir una sociedad avanzada. Solo
tres paises disponen de un Servicio
Nacional de Salud (SNS) de este tipo:
Suecia, Reino Unido y Espafna. Estos
paises se benefician del efecto co-
hesionador que introduce el modelo,
pero deben afrontar tensiones de tipo
economico, sociales y -también- en
el campo de la bioética. La cuestion
que planteamos solo puede respon-
derse apropiadamente desde la deli-
beracion bioética.
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a cuestion que

planteamos

solo puede
responderse
apropiadamente
desde la deliberacion
bioética

Definir «salud» como «un estado de
completo bienestar fisico, mental y
social, y no solo la ausencia de enfer-
medad» (OMS), tiene consecuencias
relevantes. AGn mas, definir como
meta de un SNS velar por la salud de
todos sus ciudadanos. No cabe duda
de que un compromiso de este tipo
supone un fuerte dispositivo asisten-
cial para todas las enfermedades...
;Todas? En principio si, todas las que
podemos prevenir y tratar, sin dife-
renciar aquellas que supongan mayor
dispendio. ;Incluso enfermedades ra-
ras cuyo tratamiento -a dia de hoy-
supone en algunos casos un coste de
hasta 250.000 euros al ano por pa-
ciente tratado? Consideremos el cos-
te-oportunidad, en términos sociales,
que pueden tener cantidades tan im-
portantes de recursos. Pues bien, el
consenso es que si, el consenso indica
que no cabe hacer distinciones deri-
vadas del coste cuando hablamos de
enfermedades prevenibles o curables.
Estamos hablando -por ejemplo- de
metabolopatias con un coste anual de
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tratamiento superior al trasplante de
Utero que se ha realizado.

¢En qué principio se basa una afirma-
cion tan taxativa? En el principio de
equidad y de igualdad de oportunida-
des. Venimos al mundo en una familia
y con una carga genética determina-
das, y estos factores culturales, bio-
logicos y socioeconomicos nos haran
tener diferentes oportunidades para
nuestro desarrollo como personas. Las
sociedades avanzadas desean que to-
dos sus miembros tengan un nivel mi-

i hemos dicho

con anterioridad

que la distincion
entre necesidad de
salud y deseo de
mayor bienestar es
uno de los criterios
que guian lo que se
incluye o excluye
de una cartera de
servicios, otro criterio
es la igualdad de
oportunidades

nimo de oportunidades que los iguale.
Una enfermedad como la diabetes, la
depresion o un trastorno congénito
pueden lesionar este principio mo-
ral, y por ello el SNS los considera de
manera preferente. Observe el lector
que el bien que preservamos es la jus-
ticia y, como suele suceder cuando ha-
blamos de justicia, en Gltimo término
preservamos la cohesion social.

Los Servicios Nacionales de Salud, y
sobre todo los Seguros Privados de Sa-
lud, han inventado la «cartera de ser-
vicios» para delimitar lo que financian
de lo que no financian. Estas carteras
de servicios suelen distinguir lo que es
una necesidad de salud de lo que es el
deseo (legitimo) de una persona para

mejorar su vida. En consecuencia,
casi todas las carteras de servicios,
(pUblicas y privadas), no incorporan
la medicina estética o la ortodoncia.
Pero incluso en este consenso tan ge-
neralizado podemos encontrar excep-
ciones: por ejemplo, las reducciones
de mama se consideran un problema
estético, salvo que condicionen un
problema de salud (por ejemplo, una
deformidad vertebral). Podriamos en-
contrar otras excepciones en el cam-
po de la salud bucodental. Pero donde
existe mayor debate es en el campo
de la pediatria y la reproduccion asis-
tida.

Si hemos dicho con anterioridad que
la distincion entre necesidad de salud
y deseo de mayor bienestar es uno de
los criterios que guian lo que se inclu-
ye o excluye de una cartera de ser-
vicios, otro criterio es la igualdad de
oportunidades. La ortodoncia infantil
o los trastornos del aprendizaje pue-
den afectar a esta igualdad que de-
seamos para todos nuestros infantes.
Un nifo con déficit de atencion podra
obtener una prescripcion farmacologi-
ca de la Seguridad Social, pero en la
mayor parte de Comunidades Autono-
mas (CC. AA.) debera acudir a dispo-
sitivos privados para una intervencion
psicologica. La coordinacion entre los
dispositivos escolares de ayuda psico-
logica y los dependientes del SNS es
pobre o inexistente. En estos casos no
estamos ante un capricho de tipo es-
tético, sino ante un importante reto a
la igualdad de oportunidades.

Pero quizas donde esta frontera entre
necesidad y deseo de salud es mas bo-
rrosa es en el tema de la reproduc-
cion asistida. EL SNS ofrece servicio de
estimulacion ovarica, fecundacion in
vitro, e incluso de donacion de 6vu-
los, crio-conservacion e inseminacion
artificial. Sin embargo, la oferta es
muy limitada y las listas de espera di-
suaden a la mayor parte de familias,

que optan por contratar servicios de
pago. ;Deberia ampliarse esta ofer-
ta, o deberiamos dirigir el esfuerzo
econdémico hacia areas mas priorita-
rias como pueden ser las comentadas
mas arriba? ;Deberia el SNS cubrir el
trasplante de (tero en casos seleccio-
nados (por ejemplo, cuando la mujer
tiene una ausencia congénita de Ute-
ro)? ;No seria en tal caso abogar por
una igualdad de oportunidades? Y si se
llega a autorizar la maternidad subro-
gada, ;deberia el SNS subvencionar o
pagar dicho procedimiento, aunque
solo fuera en casos seleccionados?
;Hasta qué punto el deseo de materni-
dad/paternidad es también una nece-
sidad de salud? No olvidemos que los
baremos para adopcion descartan a un
segmento de poblacion que puede re-
currir a la reproduccion asistida para
satisfacer lo que para ellos, mas que
un deseo, es una necesidad. Por si al-
guien lo duda, recordemos que las pa-
rejas que acuden a EE. UU. para una
maternidad subrogada gastan varios
centenares de miles de euros... ;Lo ha-
rian si solo fuera un deseo?

Los politicos gustan de satisfacer la
demanda de grupos organizados de
personas que reclaman nuevas pres-
taciones sanitarias. Eso ha originado
diferencias entre CC. AA. a la hora
de pagar, por ejemplo, ortodoncias
o servicios de reproduccion asistida.
Pero antes de ampliar la cartera de
servicios -pongamos para financiar
trasplantes de utero-, deberiamos
preguntarnos... ;hay otras necesidades
de salud mas perentorias que afecten
a la igualdad de oportunidades? E in-
cluso..., ¢y si este mismo dinero lo de-
dicaramos a una mayor proteccion a
familias vulnerables?

Hasta la fecha se ha hurtado un de-
bate sereno sobre estas cuestiones.
Deberiamos remontarnos al famoso
«Informe Martorell» para encontrar un
esfuerzo de reflexion a la altura de los
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retos. Es un tipo de debate que nece-
sariamente deja victimas... Como dijo
Maquiavelo: quienes ven lesionadas
sus expectativas no dudaran en pro-
testar, y quienes seran beneficiados
aun lo ignoran. El sistema que suelen
escoger los politicos es permitir pro-
cedimientos novedosos en algunos
hospitales publicos (sobre todo por la
presion de los propios profesionales),
y dejar que las listas de espera disua-
dan a los ciudadanos con suficientes
medios econémicos, y marchen a ser-
vicios privados. Esta estrategia con-
tenta a los profesionales -y les permi-
te adquirir suficiente pericia con las
nuevas tecnologias, para luego vender
sus servicios a Mutuas y otros disposi-
tivos privados-, ademas de aminorar
la presion social.

No todo es negativo en esta solucion
de «contentar a todos» mediante la
argucia de limitar el acceso... Incorpo-
rar nuevas tecnologias a los hospitales
publicos tiene el efecto positivo de
retener talento, prestigiar a los profe-
sionales y prepararlos para otros re-
tos. El peligro es alentar tecnologias
ineficientes y caras -este seria el caso
que analizamos-, desatender necesi-
dades mas perentorias y dejar a crite-
rios poco rigurosos la seleccion de los
pacientes que se beneficiaran de estas
técnicas, (pagadas por todos). Tam-
bién se favorecen diferencias entre
CC. AA. que, a la postre, erosionan la
cohesion social. La frase «ellos lo tie-
nen y nosotros no» es una de las que
mas envenenan la vida publica. Final-
mente, puede ocurrir que se cargue al
erario publico la curva de aprendizaje
de estas técnicas novedosas para rea-
lizarlas, finalmente, en el ambito de
la sanidad privada.

La solucion mas respetuosa con el
bien comin seria financiar este tipo
de trasplantes, (y otras técnicas inno-
vadoras que abren caminos para rete-
ner talento y ampliar nuestros conoci-

mientos), mediante fondos de innova-
cion e investigacion. De esta manera,
se preserva el coste-oportunidad de
los presupuestos generales para la Sa-
nidad, y se lanza un claro mensaje a la
sociedad en el sentido de que dichas
técnicas no forman parte de la cartera
de servicios del SNS.

a solucion mas

respetuosa con el

bien comun seria
financiar este tipo de
trasplantes, (y otras
técnicas innovadoras
que abren caminos
para retener talento
y ampliar nuestros
conocimientos),
mediante fondos
de innovacion e
investigacion

Ahora bien, una vez se demostrara
que el trasplante de Utero es exitoso
en la mayoria de casos para patolo-
gias concretas, (como seria el sindro-
me aludido)... ;deberia incorporarse a
la cartera de servicios? La mujer que
acepta un trasplante de Utero, como
también la donante, corre riesgos de
salud. Debera pasar dos veces por
quiréfano, realizar un tratamiento
inmunosupresor, afrontar quizas in-
fecciones oportunistas, etc. También
sabemos que el sindrome de Rokitans-
ky se asocia a una tasa superior de
ansiedad y depresion, por alteracion
de la autoimagen y la identidad se-
xual. Por consiguiente, seria admisi-
ble un criterio clinico para incluirlo,
(siempre que se diera la premisa de
suficiente seguridad y eficiencia del
procedimiento).

Por consiguiente, no hay una res-
puesta taxativa a la pregunta que nos
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formulabamos al inicio, pero si po-
demos ensayar una recomendacion:
los poderes pUblicos deben favorecer
una deliberacion transparente y a la
altura de los retos que afronta el SNS,
y no deberian incorporar técnicas in-
novadoras por la simple presion de
la demanda. Las técnicas quirdrgicas
como el trasplante de Utero deberian
ponderarse, como lo hacemos para
otros tratamientos, por parte de las
Agencias de Evaluacion de nuevas
tecnologias, y no deberian incorpo-
rarse a la cartera de servicios hasta
que dicha evaluacion sea positiva. En-
tre tanto, este tipo de intervenciones
deberia financiarse con presupuesto
diferenciado, por ejemplo, como I+D.
Y deberia evitarse transmitir a la so-
ciedad la sensacion de que una técni-
ca es efectiva por el simple hecho de
que la paciente sale del quirdfano con
el trasplante realizado. Aun le queda
mucho recorrido para ser madre, e in-
cluso en caso positivo, muchos flecos
para evaluar el procedimiento, (iatro-
genia, salud perinatal, eventos adver-
sos a mas largo plazo...). La frivolidad
con que se suelen dar estas noticias
redunda en crear expectativas que no
podran satisfacerse, e incluso senti-
mientos de inequidad que erosionan
la confianza en el Sistema Nacional de
Salud.
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Caso practico
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Hospital Comarcal del Pallars
esthersalmilian@gmail.com

Resumen

La interrupcion voluntaria de la hidrata-
cion y nutricion artificiales, se sustenta
en el derecho fundamental que tienen los
enfermos competentes de rechazar los
tratamientos médicos.

En el manejo de pacientes con patologia
oncolodgica avanzada, con frecuencia se
realizan tratamientos desproporcionados
que Unicamente conducen a la prolon-
gacion de la vida bioldgica sin tener en
cuenta la calidad de vida y la propia opi-
nion del paciente, que es presionado por
el entorno asistencial y familiar a recibir
ciertas terapias sin un proceso de toma de
decisiones adecuado. Entrando asi en con-
flicto los principios bioéticos de beneficen-
cia, no maleficencia y autonomia.

Palabras clave

hidratacion y nutricion artificial, cancer,
final de vida

Abstract

The voluntary interruption of artificial
hydration and nutrition is based on the
fundamental right, of competent patients,
to reject medical treatments.

In the management of patients with advan-
ced oncological diseases, disproportionate
treatments are frequently performed that
only lead to the prolongation of biological
life without taking into account the quality
of life and the patient’s own opinion,
which is pressured by the healthcare and
family environment to receive certain
therapies without an adequate decision-
making process. Thus entering into conflict
the bioethical principles of beneficence,
non-maleficence and autonomy.

artificial nutrition and hydration, cancer,
end of life

Nutricion e hidratacion
artificial en cuidados
paliativos oncologicos

\&

Descripcion del caso

- . ~ . Qo
Paciente mujer de 82 anos, acude a urgencias del

hospital comarcal de zona por mal funcionamiento de la gastrostomia
percutanea de alimentacion, con induracion y supuracion alrededor de la
misma. No se logro recolocar, estando fuera de cavidad gastrica.

Diagnosticada 3 anos antes de carcinoma de tiroides multifocal, tratado con
cirugia y radio-iodo a pesar de lo cual se constata progresion de la enfermedad
con afectacion loco-regional y una masa para-esofagica. Ha recibido dos lineas
de tratamiento onco-especifico sin éxito.

Tres meses antes de llegar a urgencias se le coloco la sonda de gastrostomia
percutanea via radiologia intervencionista por estenosis completa de es6fago
cervical. La paciente era reticente a la sonda y manifestd haber hecho el
documento de voluntades anticipadas donde constaba que no queria medidas
artificiales para prolongar la vida. Los profesionales le insistieron en hacerlo,
argumentaron que ese documento no era necesario ya que la paciente podia
expresar su voluntad y la familia también le insistio.

Poco después de la instauracion de la gastrostomia inicié un dolor en el muslo
izquierdo secundario a metastasis dsea en el fémur. Por ello inicia analgesia y
seguimiento por PADES.

A su llegada a urgencias se le plantea colocar otra sonda de gastrostomia,
mediante radiologia intervencionista, en el hospital de referencia en la capital
de provincia o abstenerse de dicha accion explicando las consecuencias a corto
plazo. Ella rechaza el traslado a otro hospital, ni mas técnicas porque esta
muy cansada de periplos hospitalarios, complicaciones y la sonda le provoco
siempre molestias. Ademas refiere incremento del dolor en extremidad inferior
izquierda. Se prioriza control de sintomas aumentando la analgesia y se le deja
tiempo para consolidar su primera decision.

Dos dias después se reafirma en la cesacion de la nutricion y se inicia hidratacion
mediante suero subcutaneo, su medicacion analgésica (morficos) y midazolam
si precisa. Su angustia vital y deseos de muerte, con gran ansiedad y malestar
hacen necesario pautar sedacion paliativa, aceptada por la paciente y familia,
falleciendo 11 dias después de su ingreso, en la Unidad de Cuidados Paliativos
del centro.

Situacion basal de la paciente al ingreso: cognicion correcta y competencia
plena, independiente para las AVD hasta 2 meses antes, pero desde entonces
cada vez precisaba mas ayuda por limitacion de movimientos secundario a
dolor 6seo en fémur izquierdo. Presenta disfonia importante, pero con lenguaje
inteligible. Vivia con su hija y yerno.

Paciente con documento de voluntades anticipadas elaborado un ano antes:
limitar medidas diagnostico-terapéuticas a aquellas que le permitan mantener
calidad de vida e independencia. No desea medidas que prolonguen la vida
inatilmente, de manera artificial, mediante técnicas de soporte vital.
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Deliberacion

En este caso clinico se combinan una
serie de hechos, conductas y decisio-
nes que desde el punto de vista ético
se valoran abordando diferentes as-
pectos y los dilemas éticos planteados
en cada etapa de su proceso oncolo-
gico, centrandonos sobre todo en el
final de vida:

1. Posible vulneracion del principio
de autonomia de una paciente com-
petente en el momento de colocar la
gastrostomia. Paternalismo

El Documento de Voluntades Antici-
padas (DVA) es una manifestacion del
derecho de autonomia del paciente.
En Espana se contempla como la ex-
posicion por escrito sobre las actua-
ciones médicas que se desea sean
seguidas cuando la persona esté en
situacion de no poder expresar su vo-
luntad.

Antes de la colocacion de la gastros-
tomia la enferma dudaba de hacerlo y
ella insistié en que en su DVA ya cons-
taba no desear medidas que prolonga-
ran la vida inGtilmente de manera ar-
tificial, demostrando asi que era algo
ya meditado con anterioridad.

El equipo médico insistio en la gas-
trostomia, al ver a una paciente
cognitivamente conservada y con un
aceptable estado fisico, la carga emo-
cional pes6é mucho en la opinion y de-
cision de los facultativos para alentar
a la paciente a instaurar el dispositivo
de alimentacion.

Los pacientes pueden y deben parti-
cipar en el proceso de decision, co-
nociendo los riesgos y beneficios. La
informacion basada en la evidencia,
sobre lo que la nutricion puede y no
puede conseguir, es el primer paso en
la toma de decisiones éticas. En este
caso se simplifico la informacion al

anunciar una muerte precoz si no se
iniciaba la nutricion.

El paternalismo sigue primando en la
actitud de muchos profesionales sani-
tarios, porque anteponen el principio
de beneficencia al de autonomia y en
otras ocasiones porque no se llega a
empatizar con el enfermo, a «ponerse
en su piel», valorando de forma inte-
gral a la persona y la evolucion de su
enfermedad.

Los enfermos se encuentran en situa-
cion de vulnerabilidad y tienen dismi-
nuida la asertividad, factor que tam-
bién contribuye a limitar su derecho
de autonomia.

En el debate que nos ocupa pode-
mos justificar o explicar la actitud de
los médicos aduciendo el peso de la
responsabilidad y cargo de concien-
cia que supone no utilizar los medios
técnicos disponibles hoy en dia para
mantener la vida de un paciente, aun-
que sin valorar la calidad de vida; aqui
entran en juego la beneficencia-no
maleficencia.

Por otra parte, tampoco podian preci-
sar el pronostico de vida, el cual es un
criterio o condicionante para decidir
instaurar una gastrostomia, siendo el
limite aceptado de, al menos, 3 me-
ses. Y se estim6 que podia ser mayor,
por tanto se opto por hacerlo.

A pesar de ser competente en aquel
momento, no pudo ejercer su dere-
cho de autonomia y se le insistio por
el equipo médico y su familia para
aceptar la gastrostomia. Su entorno
familiar y asistencial hizo prevalecer
la beneficencia sobre la autonomia.

2. Cesacion de nutricion. Principio
de autonomia

La cesacion de la nutricion, debido a
la disfuncion de la gastrostomia, de-

muestra el respeto por la autonomia
de esta paciente. Al ser competente
en aquel momento ejercio su derecho
de rechazar la reinstauracion de la
gastrostomia/nutricion artificial, in-
cluso cuando esto le llevaria a adelan-
tar la muerte y fue informada de ello.

Para el equipo sanitario fue dificil de
aceptar porque gener6 dudas sobre si
era lo correcto, porque era una en-
ferma con gran entereza y en plenas
facultades mentales que todavia no
estaba en situacion de ultimos dias.
Pero al tener en cuenta la enfermedad
neoplasica diseminada con metasta-
sis, la zona de infeccion periostomia,
la clara determinacion de la paciente
y basandonos en las recomendaciones
éticas de sociedades cientificas sobre
nutricion e hidratacion, como las de
la ESPEN, las de cuidados paliativos,
etc..., se considera adecuado y es le-
gal el proceso de toma de decisiones
descrito.

Si bien se plantea la siguiente cues-
tion: si no hubiera dejado de funcio-
nar la sonda de alimentacion, ;ella ha-
bria solicitado suspender la nutricion?

A pesar de haber retirado la alimen-
tacion artificial se continué con los
cuidados habituales para mantener el
confort y el control de sintomas.

3. Principio de justicia, equidad te-
rritorial y su influencia en la deci-
sion de no reponer la gastrostomia

Segun el principio de justicia todos
los individuos tienen igual acceso a la
asistencia sanitaria. Si bien el trasla-
do y la distancia al hospital de refe-
rencia para colocar nueva sonda de
gastrostomia, tuvo una considerable
influencia en la toma de decisiones.
La equidad territorial se intenta favo-
recer, pero por cuestiones obvias de
distancia y dispersion de la poblacion,
en zonas rurales es dificil de lograr.
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Esto lleva a preguntarnos, en el con-
texto de enfermedades irreversibles y
con mal pronostico:

- En hospitales grandes donde se
dispone de mas medios tecnolo-
gicos ;se plantean menos dilemas
éticos? Porque resulta mas fa-
cil «hacerlo todo» que pararse a
plantear la valoracion integral del
paciente, su pronostico de vida,
su calidad de vida y sus preferen-
cias.

- En centros con menos recursos
humanos y tecnoldgicos, ;se dejan
de hacer algunos procedimientos
que estarian indicados y serian
aceptados por los pacientes si es-
tuvieran disponibles sin necesidad
de traslado?

4 Hidrataciéon al final de la vida.
Adecuacion del esfuerzo terapéuti-
co. Beneficencia - no maleficencia

Una vez se desestimé reinstaurar la
nutricion artificial y al no poder ali-
mentarse por boca, se retird la hi-
dratacion intravenosa y se le planteo
continuarla por via subcutanea. La pa-
ciente acepto. Se consideré que asi se
evitarian los sintomas asociados a la
deshidratacion, como delirium, sed o
boca seca. Cumpliendo con el princi-
pio de beneficencia.

Probablemente también se hizo para
«aliviar» el sufrimiento psicologico
de la familia y la carga emocional de
los médicos, porque se pasd de una
situacion de enfermedad neoplasica
avanzada a una situacion de final de
vida-ultimos dias.

La controversia de la hidratacion gira
también en torno a sus ventajas y des-
ventajas. No hidratar puede ser bene-
ficioso, porque reduce las secreciones
pulmonares y orofaringeas, disminuye
la tos y la sensacion de asfixia, redu-

ce el volumen urinario, limita el dolor
al reducir el edema alrededor de las
masas tumorales, mejora la analgesia,
etc... Recordemos que los cuidados de
boca son un minimo exigible en cual-
quier atencion paliativa de calidad.

La evidencia cientifica, hasta la fe-
cha, no permite justificar la hidrata-
cion parenteral en todos los pacientes
en los ultimos dias de su vida y solo
proporciona una soélida justificacion
para considerar la hidratacion en de-
terminadas circunstancias y para cier-
tos sintomas.

5. Sedacion por angustia vital. Bene-
ficencia

La aplicacion de la sedacion palia-
tiva fue indicada en este caso por
la angustia vital que presento la pa-
ciente. Ella esperaba que la muerte
sobreviniera antes, una vez estuviera
sin nutricion; esto llegd a provocarle
desasosiego, inquietud e incluso alu-
cinaciones visuales. Por ello el equipo
médico indicé administrar sedacion
continua y también a peticion propia
y de la familia.

En la sedacion se busca disminuir el
nivel de consciencia, con la dosis mi-
nima necesaria de farmacos, para evi-
tar que el paciente perciba el sintoma
refractario, en este caso la angustia.
El dolor ya estaba bajo control. Esta
accion responde al principio de bene-
ficencia.

6. Formacion del personal en cuida-
dos paliativos y bioética; su influen-
cia en el abordaje diferente del caso

En Espana la formacion pregrado en
cuidados paliativos es insuficiente,
aproximadamente sélo en la mitad
de las facultades de medicina se im-
parten contenidos de la materia. De
los profesionales que ya trabajan en
centros sanitarios, los de las especia-
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lidades que manejan pacientes pluri-
patolégicos con enfermedad cronica
avanzada u oncologicos (medicina in-
terna, geriatria, medicina de familia,
oncologia) algunos que tienen interés
en esa area realizan formacion espe-
cifica, pero sigue siendo un terreno de
desconocimiento entre médicos y per-
sonal de enfermeria.

Esto es de trascendencia en los ser-
vicios de urgencias, dénde acuden
con frecuencia pacientes en situacion
de final de vida o de agonia. Depen-
diendo del profesional que los asista
el destino y manejo del enfermo sera
diferente y mas o menos adecuado.

La paciente cuyo caso abordamos, a
su llegada a urgencias fue atendida
por un facultativo sensibilizado en el
tema y ya se comenzd a valorar los
pros y contras de reinstaurar la nutri-
cion artificial y plantear a la enferma
las opciones, se escucho sus preferen-
cias, miedos y sintomas y se le dejo
un tiempo para decidir. También le
aumento6 la analgesia para controlar
el dolor.

En planta se hubiera podido mejorar
la atencion, quiza evitandole la hidra-
tacion, la cual se pautoé por miedo a
adelantar la muerte y por el dilema
creado en el equipo médico.

La formacion de todos los profesiona-
les en cuidados paliativos es necesaria
para cumplir con los cuatro principios
de la bioética: Beneficencia (hacer
el bien al paciente), no maleficencia
(no hacer mas dano), justicia (todos
los pacientes tienen que recibir una
asistencia médica al final adecuada) y
el de autonomia (permitir ejercer el
derecho a decidir sin paternalismo).

Recomendacions finales

- Ala hora de poner en marcha la
nutricion artificial debe tenerse
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en cuenta el pronostico, los ries-
gos y beneficios, asi como la vo-
luntad del paciente. El profesio-
nal indica y el paciente elige.

- El paciente competente y adecua-
damente informado tiene derecho
a rechazar tratamientos, lo cual
incluye tanto la no instauracion
como su retirada, aunque ello su-
ponga un acortamiento de la vida.

- No todos los tratamientos que
prolongan la vida son siempre be-
neficiosos.

- En la medicina actual, no todo lo
que puede hacerse debe hacerse.

- Es necesaria la formacion de pro-
fesionales en cuidados paliativos y
en bioética para comprender su fi-
losofia, sus principios, superar los
miedos y mejorar el afrontamien-
to de la muerte, con el objetivo
de incrementar la calidad asisten-
cial en los procesos de fin de vida.

- No hay que olvidar el enfoque
multidisciplinario de la atencion
y la consulta al Comité de Etica
Asistencial, para compartir los di-
lemas y las decisiones dificiles.
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El libro se propone y cumple un obje-
tivo complejo y colosal: analizar las
implicaciones éticas, antropologicas,
juridicas y sociales del fenomeno de
la pandemia COVID-19. Es un obje-
tivo necesario en el panorama de la
Bioética y, a la vez, dificil de cumplir,
pues analizar y comprender todas las
vertientes y caras de ese fenomeno es
una tarea amplia y que requiere de
autores con muchos perfiles y espe-
cialidades. El libro contiene 32 capi-
tulos, cada uno escrito por un autor
distinto, especialista en la respectiva
materia.

Los 32 capitulos se distribuyen en cin-
co grandes bloques tematicos. Esta
resefa se estructura segun esos blo-
ques. El bloque I, titulado «El estado
(provisional) de la cuestion», tiene la
finalidad de situar el objeto de estudio
del libro. Desarrolla tres capitulos, de-
dicados a la historia de las pandemias,
el papel del derecho en ellas y el papel
o las aportaciones de la epidemiologia
en la compresion del fenémeno. Los
autores del bloque muestran que las
pandemias son fenémenos sanitarios
recurrentes y, en gran parte, inevita-
bles; y ofrecen un repaso adecuado de
la evolucion de la legislacion en Espa-
na para hacer frente a las epidemias
que han ido sucediéndose. El ultimo
capitulo del bloque expone un buen
analisis técnico y bioldgico del virus
(SARS-CoV-2) y los posibles factores de
riesgo de contagio y dano.

El blogue Il, «Los fundamentos de la
Bioética ante la COVID-19», trata los
fundamentos teoricos de la actuacion
sanitaria y social en el contexto de la
covid: principio de vulnerabildad, de
subsidiariedad, de precaucion y de so-
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a enfermedad
COVID-19 ha
ensenado
los limites de
la autonomia
considerada como
mera independencia
y como principio
bioético absoluto o
preeminente

lidaridad. En él, los autores, por una
parte, reivindican la llamada ‘autono-
mia relacional’, una vision de la auto-
nomia no individualista ni basada en
una vision del hombre atomizada. Esa
«relacionalidad» es presentada como
una realidad accesible y confirmable
desde la fisica, la metafisica, la éti-
ca, etc. La enfermedad COVID-19 ha
ensenado los limites de la autonomia
considerada como mera independen-
cia y como principio bioético absolu-
to o preeminente. De la mano de esa
vision de la autonomia, los autores
proponen los principios de vulnerabi-
lidad, solidaridad y colaboracion (en-
tre lo publico y lo privado) como los
criterios mas adecuados para gestio-
nar de manera humana la pandemia.
Para ello, abogan por una bioética de
caracter ‘global’, una bioética que
trascienda el ambito de la relacion
asistencial o el de la investigacion
cientifica.

El bloque Ill, bajo el titulo «Aspec-
tos bioéticos del desarrollo de la en-
fermedad provocada por COVID-19 y
su tratamiento y atencion integral>,
aborda gran cantidad de temas: el
papel de las instituciones y de las so-
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ciedades cientificas durante la pan-
demia, el tema del triaje, la protec-
cion de determinados grupos de po-
blacién y la investigacion clinica en
pandemia. También trata el confina-
miento (desde la ética y el derecho),
los derechos del nifo, el impacto y
la gestion de la pandemia en las fa-
milias, el trato dado a las personas
mayores, el final de vida (cuidados
paliativos y duelo) y la exclusion y la
desigualdad.

En él, se destaca que las sociedades
cientificas han ayudado a los profesio-
nales a tomar decisiones en momentos
de urgencia y desorientacion a través
de protocolos y guias. También cabe

os autores

hacen especial

hincapié en
como la pandemia ha
mostrado, acelerado y
agravado los procesos
de desigualdad,
exclusion y
marginacion

destacar la defensa que se hace del
criterio de reasignacion de un recurso,
proceso por el cual un recurso aplica-
do a un paciente llegado primero pero
con menos posibilidades de sobrevivir
se destina luego a un paciente llegado
después pero con mas posibildades de
mejora.

En referencia a la investigacion, el
bloque se pregunta si esta justificada
la prioridad que se ha dado a la in-
vestigacion sobre la vacuna contra la
covid en comparacion con otras enfer-
medades mas mortales y extendidas.
También se cuestiona si la urgencia
por encontrarla ha podido aumentar
la inseguridad (o la sensacion de ella)
en algln momento.

Los autores reflexionan asimismo so-
bre las ventajas y desventajas del
confinamiento en Espafa, la influen-
cia de la pandemia en la proteccion
de los derechos del nino, el trato, en
muchas ocasiones, injusto que han re-
cibido las personas mayores. Marcos
Del Cano (cap. 20) se pregunta si la
pandemia nos deberia ayudar a cam-
biar la mirada y el imaginario sobre
ese tipo de residencias.

Paralelamente, los autores (cap. 22)
hacen especial hincapié en como la
pandemia ha mostrado, acelerado y
agravado los procesos de desigualdad,
exclusion y marginacion.

En el blogue IV, «COVID-19 por el mun-
do», el libro aborda las caracteristicas
de la pandemia en distintas zonas del
mundo: América Latina, Africa, Orien-
te, USA... Ferrer (cap. 23) sehala
como, en América Latina, una carac-
teristica comdn de todos los paises es
la desigualdad y la ‘cultura del privi-
legio’. Y distingue entre ‘desigualdad’
e ‘inequidad’ (p. 380): ésta es una de-
sigualdad debida a causas no natura-
les (sociales, morales, etc.), es decir,
atribuibles en parte al ser humano. De
igual manera, la desigualdad social y
en el acceso a los servicios de salud
existente en USA habitualmente se ha
agravado y se ha hecho mas patente y
lacerante.

Para finalizar, el bloque V, titulado
«El mundo post-pandemia: conside-
raciones bioéticas», reflexiona sobre
la influencia de la pandemia en la fu-
tura vision del mundo y de las rela-
ciones sociales y politicas. Villagran
(cap. 27) toma el concepto de bio-
politica de Foucault y afirma que la
pandemia ha hecho que la biologia,
la salud y la politica estén cada vez
mas unidos.

Por otra parte, los autores sostie-
nen que la pandemia ha mostrado la

necesidad de recuperar un tipo de
humanismo que ponga al hombre en
el centro, pero un hombre que debe
ser presentado en toda su realidad
(vulnerable, dependiente...), no sélo
desde el poder que le otorga o puede
otorgarle la ciencia y la tecnologia,
poder que no ha podido evitar la es-
tela de muerte y dolor que ha traido
la covid.

Desde la vulnerabilidad y la depen-
dencia, el hombre puede reconocer
humildemente la necesidad de lazos

or otra parte,

los autores

sostienen que
la pandemia ha
mostrado la necesidad
de recuperar un tipo
de humanismo que
ponga al hombre en
el centro, pero un
hombre que debe ser
presentado en toda su
realidad (vulnerable,
dependiente...)

amigables y estrechos con los demas,
también en el ambito de la relacion
entre médicos, enfermeros y pacien-
tes.

El libro, pues, ofrece un analisis com-
pleto y cabal de todas las vertientes e
implicaciones que ha tenido y puede
tener la pandemia COVID-19. Esta, en
palabras de Vidal Fernandez (p. 271),
ha supuesto un hito letal e inolvida-
ble, un «vortice historico» que ha pro-
vocado en las personas una sensacion
de «realidad desbordada~»: un «estado
de alteracion de la conciencia» cau-
sado por hechos subitos, fuertes e im-
previstos que trastocan la personali-
dad y la existencia del individuo.
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ARTHORY
HOPKIMNS

Ficha técnica

Titulo original: The Father

Director: Florian Zeller

Guionista: Florian Zeller, Christopher

Hampton. Obra: Florian Zeller
Ano: 2020

Duracion: 97 minutos

Pais: Reino Unido

Reparto: Anthony Hopkins, Olivia Col-
man, Imogen Poots, Rufus Sewell, Oli-
via Williams, Mark Gatiss, Evie Wray,

Ayesha Dharker

Género: Drama psicologico. Vejez /

Madurez. Enfermedad. Alzheimer

Fragil identidad. El padre

Un hombre ya mayor, Anthony
(Anthony Hopkins), de 80 anos, irdni-
co, travieso, que sigue queriendo vi-
vir solo -como ha venido haciendo-,
rechaza las cuidadoras que le ofrece
su hija Anne (Olivia Colman). Ella esta
haciendo su propia vida, ya no puede
visitarlo todos los dias; nuevos traba-
jos y nuevas posibilidades se abren en
su vida. Y, al mismo tiempo, observa
con profunda tristeza como su padre
empieza a tener serios problemas
mentales. Vemos una hija que pierde
a su padre paulatinamente, sumido en
el deterioro mental y vital. Ella quie-
re vivir, y su padre pierde la vida que
siempre ha tenido. Nos encontramos
ante una pelicula que nos habla de
las relaciones entre padres e hijos,
sobre la vejez y la salud mental, la
demencia que acecha o el Alzheimer.
Presentada asi esta pelicula explora
temas que ya hemos visto en la lite-
ratura y en el cine, pero esta pelicula
no es solo esto, o lo es de una mane-
ra distinta, radicalmente distinta me
atreveria a decir. Y el culpable de que
no sea una pelicula mas sobre estos
temas es Anthony Hopkins, también su
companera de reparto, magnifica, Oli-
via Colman vy, claro esta, el director-
guionista de la pelicula Florian Zeller.

Es la direccion (y guion), con la in-
terpretacion soberbia de Anthony Ho-
pkins, lo que hace que esta pelicula
no solo nos interese por su tematica,
ia quién no!, sino que nos estremez-
ca, nos sacuda, nos inquiete. Anthony
Hopkins hace de Anthony, y nosotros,
espectadores, vemos a Anthony a tra-
vés de Anthony Hopkins, y el director
es capaz de encerrarnos con él en su
mundo. Y lo vemos hacer de si mis-
mo, imitandose a si mismo, creible en
su exageracion. Y asi, en este juego
de interpretaciones, nos aparece una
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pelicula con alma, con vida, muy dis-
tinta a otras.

emos un dolor,

una pena en

observacion,
un dolor convertido
en sufrimiento, vy la
clave de este sufrir se
encuentra en el hecho
de no poder narrar,
no poder contar la
propia historia, y ni
siquiera saber cual es
la propia historia

Esta pelicula nos puede ayudar a des-
cribir, pensar y tratar la enfermedad
mental, la demencia, el Alzheimer y
la vejez, pero apunta a algo mas que
me gustaria destacar en estos mo-
mentos. Vemos un dolor, una pena en
observacion, un dolor convertido en
sufrimiento, y la clave de este sufrir
se encuentra en el hecho de no po-
der narrar, no poder contar la propia
historia, y ni siquiera saber cual es la
propia historia.

Se trata, pues, de una pelicula sobre la
identidad personal. Somos nuestras his-
torias; somos la historia que contamos,
hilando peripecias y proyectos, dando-
le un sentido y asi habitando nuestro
tiempo y nuestros espacios. Y vamos
contando, y vamos contandonos. Pero
;qué pasa cuando no podemos narrar,
cuando ya no sabemos narrar? El sufrir
de Anthony, y el de su hija, y el nuestro
con ellos, esta en la imposibilidad de
que nuestro protagonista pueda contar
su propia historia. Lo vemos como un
espejo roto en pedazos, en historias
deslavazadas. Paradojicamente nos



Fragil identidad. El Padre

acercamos a esta situacion «disnarra-
tiva» gracias a la maestria narrativa
del director, que hace que sea también
el propio espectador el que sufra esta
falta de relato. La historia es en un
principio dificil seguir, entrafa cierta
dificultad e incomodidad que solo poco
a poco se va resolviendo.

Buena parte de la fuerza de la pelicula
radica en su sobriedad teatral; basada
en el diadlogo entre personajes, no ne-
cesita mas espacios que unas cuantas
habitaciones, y el Unico recurso es la
palabra, el didlogo. Una pelicula es-
téticamente sencilla, pero vivencial-
mente aplastante.

Vivir humanamente supone esculpir el
tiempo y habitar los espacios. Tiempo
y espacio se convierten en los escena-
rios de nuestra vida. La pelicula jugara
con estas dos dimensiones tan huma-
nas, y nos mostrara como la identidad
humana se juega en el espacio y en el
tiempo. Conforme la pelicula avanza
el espacio se deshumaniza, las habita-
ciones van perdiendo «alma», humani-
dad, se van desnudando, hasta quedar
reducidas a una pequena habitacion
anénima en una residencia, aunque
siempre aparece una ventana, simbolo
de la posibilidad para mirar la calle,
para ver el mundo. Si la pelicula juega
con el espacio, los espacios, tanto mas
lo hace con el tiempo. Una de las peri-
pecias habituales de Anthony es decir
que le han robado el reloj, que el mis-
mo se esconde y vuelve a encontrar. Le
han quitado el tiempo, no encuentra
el tiempo. Y sin espacios y sin tiempo
la posibilidad de narrar es casi imposi-
ble, y no podemos encontrar a otros,
ni siquiera a nosotros mismos. ;Quié-
nes somos si no podemos narrarnos y
reconocernos? Nos encontramos asi
una identidad fragil, tremendamente
vulnerable, la suya, quizas la de todos.
Necesitamos el abrigo de los relatos
-decimos-, pero este abrigo no es otro
que el de reconocer los lugares y vi-

vir el tiempo, y reconocer a los otros
y a nosotros mismos. Pero a veces,
aqui lo comprobamos, la identidad se
rompe, se fractura, se resquebraja. La
pregunta por el quién se vuelve insis-
tente, pero ya no encajan las piezas,
las peripecias ya no se siguen unas
de otras. Fragil identidad, limites de
nuestros poderes y nuestras capacida-
des, tal es lo que aqui se nos ofrece a
la reflexion. Dicho de otra manera: la
dificultad de narrar, es decir, una iden-
tidad humana herida.

ecesitamos

el abrigo de

los relatos
-decimos-, pero este
abrigo no es otro
que el de reconocer
los lugares y vivir el
tiempo, y reconocer a
los otros y a nosotros
mismos. Pero a veces,
aqui lo comprobamos,
la identidad se
rompe, se fractura, se
resquebraja

La pelicula nos da que pensar sobre
los limites del poder, sobre las capaci-
dades humanas, o la tan mencionada
(y tan poco pensada) autonomia. Nos
muestra de manera diafana como un
ser humano «poderoso» se tambalea.
Miramos a Anthony, nosotros especta-
dores cinematograficos del siglo XXI,
y no solo vemos a ese protagonista
que interpreta el otro Anthony, sino
también a algunos de sus personajes.
Ver a Anthony Hopkins es ver al doc-
tor Frederick Treves con su mirada
noble y honesta que busca hacer algo
por aquella persona a la que le nie-
gan su humanidad (El hombre elefan-
te, 1980), o al doctor Hannibal Lec-
ter, esta vez con esa mirada mordaz
y sutil de quien se ha situado mas alla

del bien y del mal (El silencio de los
corderos, 1991), o a Stevens, con esa
calma, tranquilidad y mesura capaz
de afrontar los avatares cotidianos (Lo
que queda del dia, 1993). Asi también,
de esta manera, ese ser «poderoso»
que nuestra imagineria cinematogra-
fica ha construido ahora se derrumba,
aparece fragil, sin poder, vulnerable.

Y en esta pelicula vemos historias
minimas, pelicula «minima», para
expresar una experiencia maxima: el
limite de la experiencia. Vivir, tener
experiencias, es «viajar». Viajamos y
pasamos el tiempo y recorremos luga-
res, los convocamos, pero aqui el via-
je se rompe, la experiencia se mutila
ante este intenso sufrimiento de la
imposibilidad de contar, ;qué hacer?
;como seguir diciendo? ;Cémo seguir
contando (para nosotros mismos, para
otros) cuando ya no contamos (rela-
tos, historias)? ;A donde se agarra la
memoria? Si, perdemos las hojas -es
la metafora del protagonista para des-
cribir su deterioro-, ;qué nos puede
mantener en pie?

Quizas solo queda el gesto, un ulti-
mo gesto que dibuja la pelicula de
manos de la cuidadora de Anthony:
reir, llorar, la ternura, la caricia, el
tacto... cuando ya no hay palabras,
ni tan siquiera miradas entretejidas.
Fragiles, necesariamente fragiles. Asi
se nos describe en la pelicula. ;Como
curar-cuidar esta fragilidad constituti-
va? ;Como vivir en lo inhdspito? ;Como
poblar(nos) de nuevo de hojas?

Si la primera escena de la pelicula nos
conducia al espacio recluido y progre-
sivamente deshumanizado de habita-
ciones interiores, la Ultima escena,
tras el llanto y la ternura, nos lleva
anhelantemente a una ventana don-
de lo que vemos es un mar de hojas,
hombres y mujeres que no han perdi-
do aun sus hojas, aunque eso si, movi-
das por el viento.
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