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CAPITULO 25 Roa A: La calidad como aspecto de la dignidad . D
. de la vida. En: Etica y Bioética. Ed. A. Bello, )
La calidad como aspecto  Sintiago 1598 B

de la dignidad de la vida”

Tal como se explica en el comienzo del libro, este capi-
tulo no alcanzé a ser escrito por mi padre, pero dada
su preocupacién porque el tema no quedara fuera de
su obra, he intentado verter en €l los apuntes que guar-
do de las largas conversaciones que sostuvimos acerca
del problema, preparando el borrador de lo que serian
estas paginas.

El concepto de la calidad de vida parece sumamente
complejo de ser abordado en términos generales, dada
la intrinseca subjetividad que él entrana.

De partida, el vocablo “calidad”, tan en boga hoy

en dia para calificar la vida, no parece ser el mis

adecuado. Precisamente por ser una terminologia de
moda, se usa a propésito de cualquier cosa y se la
refiere a los 4mbitos mds diversos, pero son muy po-
cos los que se han detenido a considerar dicho con-
cepto de un modo mds profundo. La palabra proviene
del campo de la economia y de la industria, y en me-
dicina ha comenzado a utilizdrsela recién en los ulti-
mos decenios. En su actual connotacién economicista
es un concepto eminentemente moderno, 0 mejor
atn, propio de la posmodernidad, pero su origen es
bastante mds antiguo. Estaba, por ejemplo, presente
de hecho -aunque implicitamente- en las discusiones
de Salamanca y en los textos de Bartolomé de las Ca-
sas que discurrian acerca de si los indigenas eran o
no humanos para decidir, en acuerdo a ello, si debia
respetarse o no su derecho a la vida y a obtener en
ella satisfacciones. También en épocas mis recientes,

Concepto de

calidad
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Dignidad de
la vida

Calidad, un
concepto
subjetivo

respecto de ciertas etnias (la judia o las de color), e
incluso de las mujeres.

El vocablo en cuestién —proveniente de la calidag de
los materiales usados para la construccién-, segiin ex-
plicé en una ocasién Diego Gracia™, mds que definiy
la idea de vida parece rebajarla, ya que, como se ha
insistido a lo largo de este libro, el ser humano €s esen-
cialmente diferente al resto de los vivientes Yy su vida
estd revestida —por el simple hecho de ser- de una es.
pecial dignidad. Es preferible, entonces, hablar de dig-
nidad mds que de calidad de la vida, puesto que llevado
al extremd este Gltimo concepto, carecerian de calidad
de vida los favilidos, los enfermos mentales, los disca-
pacitados en general.

La dignidad de la vida, por ser un adjetivo propio de
la vida en si, es inherente a ella y abarca aspectos que
van mds alld de la mera calidad que sélo considera una
temporalidad determinada y no la historia completa de
la persona y su entorno afectivo. Por lo mismo, la dig-
nidad de la vida debe ser respetada a ultranza, pues
conlleva en si una objetividad propia. De acuerdo a eso.
el ser humano mientras sea persona es digno de existir
y nadie puede, ni siquiera él mismo, decidir acerca de
la continuacién o no de su propia existencia. La idea
de calidad de la vida, incluida en la de dignidad, en
cambio, es por esencia subjetiva y admite relativizacio-
nes. Asi, por ejemplo, la calidad de vida varia en cada
persona y depende no sélo de sus condiciones objeti-
vas, sean éstas de salud o materiales en general, sino
también de las circunstancias por las que atraviesa su
existencia, de su caricter, de su entorno afectivo del
momento, etc.

Ahora bien, esa misma subjetividad que permite in-
terpretaciones abusivas es, paradéjicamente, la que
conduce a la conclusién de que nadie (salvo en las
situaciones extremas de muerte cerebral que se han
tratado ya en otros capitulos) pueda determinar cuin-
do la vida posee o no calidad para otra persona y, se-
gun eso, decidir continuar o acabar con ella. De ahi
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también que el aborto y la eutanasia sean en si, inde-
pendientemente de las circunstancias en que operen,
profundamente repudiables. La calidad de vida, en-
tonces, por la subjetividad que entrafia, s6lo puede
ser validamente evaluada por el propio sujeto, en la
medida, claro, de que éste disponga realmente de li-
bertad para decidir y no esté constreiido en su deci-
sién por limitaciones fisicas (estado de coma, por
ejemplo) o mentales. '

Ademis la vida, como deciamos, por el hecho de ser
tal, es un bien en si ~independientemente de su cali-
dad de mala o buena-, y por ende debe ser respetada a
como dé lugar. De ahi que ninguna calidad de vida,
por mala que sea, justifique la eutanasia o el quitar la
vida, por ejemplo, a un cuadripléjico.

Es preciso senalar, sin embargo, que siendo la vida
un bien de muy alta estimacién, no es el més alto; por
ello, aun cuando merece el miximo de respeto, cabe,
éticamente, sacrificarla en beneficio de otros, sea por
honor, por patriotismo, por creencias religiosas, o, sim-
plemente, por amor al préjimo cuando la vida de uno
de los dos estd en juego o resulta imposible la conser-
vacién de ambas (el caso, por ejemplo, de las horribles
elecciones a que se obligaba a los prisioneros de cam-
pos de concentracién). Ahora bien, central para que
pueda aceptarse como éticamente correcto el sacrificio
de la vida en aras de un bien superior, es que dicho
sacrificio sea voluntario, que se haga por un bien una-
nimemente aceptado como superior y siempre que no
se dafie o ponga en riesgo la vida de otro en cuanto
ello es previsible. Por lo mismo, no resultan’éticamen-
te aceptables los sacrificios humanos de terceros, el que
hace un kamikase, o el de un terrorista que se hace
autoexplotar.

Y justamente porque la vila no es el bien superior,
es que un enfermo grave tiene derecho a rechazar un
determinado tratamiento que se le ofrece, si éste es en
si torturante o si, por ejemplo, su alto costo supone la
ruina de su familia; todo ello, claro, siempre y cuando
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os resultados de él sean inciertos y a condicién de que
icho rechazo no signifique un suicidio por parte del
fermo, o un homicidio disfrazado bajo cualquiera de

ey

médicos que lo atienden, tal como se ha explicado en
el capitulo referente al tema.

Obviamente, la idea de una vida digna rebasa el cam-
po de la salud y por ello, una de sus dimensiones im-
plicitas tiene que ver con el deber ético que obliga al
Estado a procurar a las personas sanas aquello que, en
cada etapa de sus vidas, requieren para vivir con al me-
nos un minimo de dignidad (vivienda, alimentacion,
educacién, ejc.) En lo que dice relacién con la salud,
la dignidad de la vida aparece como un 4rea prioritaria
-precisamente porque en ese campo se debaten los li-
mites entre la vida y la muerte-, donde debe intentarse
otorgar a la poblacién el mskimo en cuanto a medici-
na preventiva y curativa asi como los implementos (equi-
pos y medicamentos) necesarios para quienes no tienen
posibilidad de acceso a ellos. Como todos los paises dis-
ponen —en mayor o menor medida- de recursos limita-
dos frente a necesidades ilimitadas, el concepto de
dignidad de la vida jugard un rol importante a la hora
de establecer prioridades. En el campo tedrico ello re-
sulta evidente, no asi en la realidad practica cuando un
Estado debe decidir, por ejemplo, si opta por invertir
en salud o en armamentos. Siempre habrd argumentos
a favor v en contra de cualquier opcién que se tome y
probablemente sélo la historia podrd juzgar la altura o
vileza ética de las decisiones que en un determinado
momento se adoptaromn.

A la ética médica le interesa la idea de dignidad
de 1a vida, especialmente en 1o que ataiie a la relacién
médico-paciente; es indispensable tenerla presente al
decidir entre la vida y la muerte en situaciones en que
la vida no puede prolongarse indefinidamente y en
cualquier condicién; esto es, cuando ha perdido su
dignidad intrinseca.

Se trata. sin duda, de un concepto ambiguo, resbaloso,
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dificil de aprehender y de comprender entre limites,

pero respecto del cual cabe hacer ciertas aproxima- ,
ciones. ' '
La nocién de dignidad de vida es, como vemos, ob- Doble
jetiva y subjetiva a la vez; o si se prefiere, tiene un as-  dimension |
pecto objetivo en cuanto a la estimacién que la vida  del concepto
merece por si misma, pero también involucra una serie i
de consideraciones subjetivas a la hora de evaluar su - _—
calidad. ‘ : ‘ ‘ o

Entre estas tltimas podemos mencionar una dimen- ‘ |
sién cronolégica y una dimensién social. La primera se '
refiere a que la vida, a lo largo de las diversas edades ) ;
por las que atraviesa, va variando, enriqueciéndose en ;
algunos aspectos y disminuyéndose en otros (la capaci-
: dad fisica, por ejemplo), modificando sus requerimien-
; tos, cambiando de prioridades. Por ende, a cada etapa
corresponderd una calidad diferente y ésta no puede
ser evaluada en todas por igual. Asi, por citar un caso
cualquiera, probablemente un cansancio extremo o una
gran debilidad perturbarin mas a un adolescente que
a un anciano. :

La dimensién social dice relacién con el modo en
que el entorno mira y trata al sujeto —en el caso de los
enfermos ello es particularmente gravitante-,” porque
ello aumentard o disminuird su propia autoestima ¥y,
paralelamente, su calidad de vida.

Si bien el hombre vive en la fugacidad del instante,
constituye también una historia personal, Unica e irre-
petible, formada a lo largo de su existencia y una posi-
bilidad futura abierta al infinito. De ahi que, aunque la
estimacién de la calidad de vida atienda fundamental-
mente al presente, la nocién de dignidad de la vida
deba considerar esos otros aspectos y no mirar sélo las
condiciones del momento concreto por las cuales se
atraviesa, aun cuando ese momento parezca prolon-
garse en el tiempo mds de lo que se quisiera. Un en-
fermo de Alzheimer, por e¢jemplo, puede -y decimos
puede, en cuanto ello dependerd de la medida en que
su propia condicién lo afecte- aparecer ante los ojos
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de muchos como carente de calidad de vida, y por ende,
candidato a ser excluido de ella; sin embargo, merece
profundo respeto no sélo por el hecho obvio de ser
persona, sino por toda la historia que hay detris de él,
por lo que hizo y dio a los demds en otras épocas de su
vida. Todo ello estd implicito en la idea de persona y es
ahi donde considerar la dignidad de la vida parece éti-
camente mas recomendable que detenerse apenas en
su calidad.

La experiencia, como se dijo, indica que la vida es
en si valiosa y estimable, independientemente de las
condiciones en que ella se configure en un momento
dado. De otro modo seria inexplicable el apego que a
ella mantienen los3prisioneros torturados en campos
de exterminio, los erffermos crénicos y los terminales
y, en general, todos aquellos a quienes el destino ha
deparado la desgracia de sufrir alguna limitacién. Cuan-
do la vida deja de ser valiosa para alguien, simplemente
porque si, ello es claro indicio de alguna anormalidad,
un sintoma cldsico, por ejemplo, de depresién.

Si bien la dignidad de la vida en su aspecto de cali-
dad de ella es, para quien sufre las carencias a que de
un modo implacable somete toda enfermedad, un con-
cepto subjetivo y relativo —pues dependeri también en
su evaluacién de cudl sea el pardimetro de compara-
cién escogido— para los médicos que lo atienden, y para
quienes rodean al enfermo adquiere, desde el punto
de vista ético, ribetes de absoluto en cuanto ellos estin
éticamente obligados a respetarle y procurarle el maxi-
mo de calidad de vida posible dentro de lo que cada
situacién particular admita.

En la medida en que el hombre, como se ha visto a
lo largo del texto, es un animal cultural, su vida no se
da en soledad sino en interrelacién permanente con el
resto de los hombres. Por ello, el concepto de calidad
de vida es, ademds de subjetivo, intersubjetivo; esto es,
la valoracién de su propia vida dependerd para cada
uno —entre otras consideraciones— de cudn estimado se
sienta por su entorno, por sus seres queridos, incluso
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por los médicos y el personal que lo atiende en el caso
de los enfermos. De ahi también, como deciamos, la
enorme responsabilidad ética que recae sobre quienes
rodean al enfermo, en el sentido de mostrarle aspectos
positivos de su existencia que la enfermedad quizd ha
oscurecido y que influirdn en el valor que éste conceda
a su vida y en el esfuerzo que empene €n superar la
enfermedad.

Pero la calidad de la vida no sélo la estima el propio
sujeto —aun cuando su estimacién sea la decisiva—, tam-
bién deben considerarla quienes lo rodean. En el caso
de los enfermos que no pueden manifestar por si mis-
mos su voluntad, la evaluacién corresponde a terceros;
en el resto, es compartida.

En esa perspectiva, cada hombre serd mds noble éti-
camente hablando -y al médico compete en ello una
especial responsabilidad— cuanto mayor sea la calidad
de vida que dispense a sus semejantes.

Frente a las situaciones limite de la medicina, que es
obviamente donde la consideracién de la calidad de
vida aparecerd como relevante para decidir los pasos a
dar, lo medular es el correcto y preciso diagnéstico del
mal y la determinacién y evaluacién, tedrica y préctica
—esto es, en las condiciones concretas del individuo-,
de la reversibilidad de su enfermedad con la méxima
objetividad que la ciencia permita al momento de to-
mar las decisiones.

Desde que la calidad de vida es subjetiva, s6lo la ra-
26n, la prudencia y, fundamentalmente, el amor po-
drén orientar el diagnéstico médico y el camino a seguir -
en cada caso concreto.

Dicha consideracién en el dmbito de la ética debe
hacerse de un modo muy estricto, prescindiendo de la
comodidad que puede llevar veladamente a querer li-
brarse del otro por las molestias que su condicién oca-
siona, y también del egoismo que puede haber implicito
en el procurar prolongar indefinida y artificialmente la
vida del otro a costa de su sufrimiento, por el solo te-
rror de perderlo. Aceptar esto dltimo requiere de un
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gran desprendimiento, cuyo aprendizaje resulta en ex-
tremo doloroso.

Permitaseme, ahora, una digresién personal, cuya jus-
tificacion estd dada por las razones enunciadas en el
prélogo. Mi padre se vio obligado a reconsiderar en los
ultimos meses de su vida el problema de la calidad de
vida, ya no desde la perspectiva del cientifico, sino des-
de la del enfermo que experimenta en carne propia las
disminuciones a que su mal lo somete. La experiencia
dolorosisima que le tocé vivir, y eso es lo notable, en
nada cambié sus anteriores consideraciones; no sélo
las reafirmé ante si, sino que las probd ante nosotros
de un modo irrefutable.

Me decia entonces que para él la idea de calidad de
vida tenia que ver con “el agrado que la vida me provo-
ca o con el grado en que las molestias que ella trae per
seson compensadas-por dichos agrados”.

Durante su enfermedad me cuestioné muchas veces
si tenfamos derecho a pedir que siguiera viviendo, si
era justo obligarlo a hacerse determinados exdmenes o
someterlo, por ejemplo, a una transfusién de sangre
cuando se agravaba su anemia, sabiendo que el mal
que padecia era cientificamente incurable.

El mismo me dio la respuesta aceptando todas las
molestias —inimaginables para muchos~ que dichas prue-
bas le significaban; y ello porque amaba la vida en si,
por el hecho de que ella le permitia amar y, sobre todo,
por el hecho de sentirse profundamente amado y ne-
cesitado.

Directamente le pregunté si él, con todas las limita-
ciones v fuertes dolores que le provocaba el cincer, sen-
tia que su vida tenfa calidad. Siempre respondié que si
y lo hizo de varias maneras. Primero, cuando las pre-
guntas eran mas indirectas, diciéndome -y sé con cer-
teza que no me enganaba—- que el afio se le habia pasado
como un soplo, que en septiembre se sentia atin en
abril; o sea, las horas no se le habian hecho intermina-
bles y agobiantes, como ocurre cuando la existencia se
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"esulta en ex- vuelve insoportable. Me lo reiteré luego, a través de la fe
con que pedia mejorarse completamente y con la espe-

ranza que tenia de lograrlo, a pesar de que su licida

[P U UL

'nal, cuya jus- ,' razén y su extraordinario criterio clinico adivinaban cada
iciadas en el ; detalle de su diagnéstico —de hecho, €l lo supo antes
iderar en los o que nadie y nos lo oculté porque sabfa que no habfa
a calidad de T - nada que hacer al respecto y porque durante ese tiempo
ico, sino des- ' B de desconocimiento para nosotros, nos ahorraba un do-
ae propia las - lor que nos sabia insoportable—. Me lo dijo también al
- €éxperiencia expresarme que en cada detalle del cuidado que le en-

notable, en , tregdbamos, se sentia querido y necesitado porque reci-
2es; no sélo ‘ bia con deleite cada uno de nuestros gestos de amor, el’
1te nosotros o afecto de los médicos que lo visitaban, las cartas y llama-

dos de tantas y tantas personas que nos acompanaron,

i

e calidad de < desde una distancia respetuosa, durante la enfermedad.
-4 me provo- ' i‘ Para €], todo ese dolor tenia sentido ~lo que reitera
ella trae per " f también lo dicho en el capitulo acerca de ese tema-,
o porque le procuraba, crefa, la posibilidad de alcanzar

.u'd_las veces : una finalidad que deseaba con intensidad. Recuerdo
Vntlendo, si nitidamente la emocién que me produjo una noche en
examenes o que, desesperada por verlo sufrir, le propuse recurrir a
1 de sangre analgésicos mds potentes; su respuesta fue: “ahora ya
que el mal ' no puedo hacer casi nada por ustedes, déjame al me-

_ v nos ofrecer esto para que sean felices”.

0 todas las o Por iltimo, me lo corroboré en un algo bastante mds
ilc.has prue- ' cotidiano. Desde enero de este ano dejé de salir a la
. vida en si, B calle —creo que eso en verdad no le importaba demasia-
sobre todo, &5 do, porque siempre fue introvertido y hogarefio y nada
nado y ne- H le gustaba mds que estar en su departamento de Santa
o : Lucia; ahi pasaba, segtin €], las mejores vacaciones—, Tam-
atlas llm;ta- poco pudo volver a comer, y quienes lo conocieron po-
-ancer, sen- . drdn imaginarse el dolor que ello le provocd, pues fue
ndi6 que si sin duda la persona mds gozadora con la comida que he
df’ las pre- conocido; disfrutaba hablando de comida y sus retratos
3¢ con cer- de ella eran tan vividos que provocaban hambre en sus
bia pasado oyentes; gozaba, sobre todo, con la comida chilena: el val-
.la aun. en diviano, las patitas de chancho, el pastel de choclo, las
intermina- chirimoyas, la cazuela de pava, los digiienes y las sopaipi-
istencia se llas. Lentamente, sus fuerzas fisicas fueron mermandose
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y ya no podia leer las cantidades de antaio. Esos “deta-
lles”, unidos a los sintomas terribles que acompanan a
un cancer de esa agresividad y a su metdstasis, no per-
miten imaginar una vida de calidad. Sin embargo, la
suya la tuvo hasta el instante postrero, porque pudo ser

“retribuido en parte de la inmensidad que habia sem-
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brado y porque la lucidez que mantuvo hasta el final, y
que, obviamente, para €l fue un regalo inapreciable, le
permitia disfrutar de cosas tan sencillas y tan profun-
das como los rayos de sol que durante el invierno alum-
braban la casa, de ciertas lecturas, de la musica, de los
espacios de oracién y, aunque suene mal decirlo, de
nuestra compania.

“Aunque no lo creas”, me repitié infinidad de veces,
“me basta con estar junto a ustedes, ya no necesito nada
mas, con eso soy profundamente feliz”; y mds que en
las palabras, eso lo irradiaba a pesar de tantos y tantos
sufrimientos fisicos.

Para un hombre dotado de tan alta espiritualidad,
de serenidad interior, de tal reciedumbre moral y com-
pletamente realizado en el amor, su vida poseia digni-
dad y calidad, a pesar de todas las limitaciones fisicas.
Quizd en otro caso no habria sido igual, por eso él es-
taba consciente de la subjetividad del concepto de cali-
dad de vida y aunque no pudo ponerlo personalmente
por escrito, dio pruebas suficientes a través del modo
como vivio su enfermedad.




