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En apenas unas décadas hemos practicamente duplicado la esperanza de vida de las personas
con sindrome de Down. Es un hecho que hay que poner en relaciéon con un incremento similar en
el resto de la poblacion. Ambos hitos probablemente no volveran a repetirse nunca mas en la
historia: en este sentido, somos ?y asi deberiamos sentirnos? una generacién privilegiada. Bien es
cierto que esos incrementos no se reparten igualitariamente por todo el globo terrestre, a causa de
la permanencia de graves injusticias distributivas que condenan al subdesarrollo a buena parte de
la poblacién mundial, algo que deberia hacernos mas que sonrojar. Pero ésa es otra cuestion.

Esta situacion crea numerosos interrogantes sobre la planificacion de las necesidades a las que
habra de hacerse frente. Estdbamos (y algunos todavia estdn) demasiado acostumbrados a
pensar en la persona con sindrome de Down como nifio y, por tanto, nos cuesta pensar en ella
como adulto. Pero las demandas y los derechos en la infancia/juventud no son los mismos que en
el periodo adulto de la existencia. Se ha de plantear la programacion y valoracion de las
prioridades asistenciales del adulto con sindrome de Down, y de la persona con sindrome de Down
anciana, sabiendo que siempre contaremos con unos recursos limitados y que habran de ser
adecuada y éticamente supervisados y gestionados. Lo cierto es que en la actualidad la
problematica en relacion a las personas con sindrome de Down ya no es cuantitativa sino
cualitativa. Como dice un eslogan ampliamente repetido, ya no se trata de dar afios a la vida sino
de dar vida a los afios.

Y este problema no es directamente médico sino axioldgico, social y cultural. Hoy la cuestion no
es ya cuéntos afos van a vivir las personas con sindrome de Down sino cédmo y para qué; cuales
son nuestros ideales, nuestras expectativas y nuestros valores respecto a su vida adulta (incluida
la ancianidad) y, por supuesto, cuales son sus propios ideales, expectativas y valores en la vida:
en resumidas cuentas, todo aquello que da sentido y hace feliz a la persona con sindrome de
Down adulta. Por esa razon, la cuestion Ultima no tiene que ver tanto con los medios cuanto con
los fines. De ellos dependerd, en Ultima instancia, el que las personas con sindrome de Down ?al
igual que nos ocurre a cualquiera de nosotros? sean inmensamente felices o profundamente
desgraciadas. De aqui se siguen varias consecuencias muy importantes, todas ellas de caracter
estratégico y, sobre todo, ético. Aqui es en donde entra a jugar el criterio de "calidad de vida", que
es muy escurridizo y bastante ambiguo.



Porque, por paradéjico que pueda parecer, en funcién de la calidad de vida se lucha por dotar de
MAas y mejores servicios a las personas con sindrome de Down y por garantizar una cada vez mas
adecuada inclusién y participacion social de las mismas, con interesantes y bien construidas
camparfas de concienciacion. Pero, al mismo tiempo, también bajo el criterio de la calidad de vida
se legitima e incluso se promociona el aborto sistematico de los fetos con sindrome de Down o se
considera moralmente correcto el infanticidio de un recién nacido con sindrome de Down. También
en el final de la vida, como en el resto de la poblacién, se podrian tomar decisiones basadas en la
calidad de vida (toda la amplia problematica de la eutanasia y la no menos compleja de la futilidad
de un tratamiento, por ejemplo). Aqui es en donde hay que incardinar nuestra pretensién de
escribir sobre calidad de vida en una revista sobre la vida adulta de las personas con sindrome de
Down que justamente inicia su andadura: hay que ir a los fundamentos, para edificar sélidamente
nuestra construccion. No podemos quedarnos cortos en los cimientos ni comenzar la casa por el
tejado. Porque, de lo contrario, estariamos traicionando a las personas con sindrome de Down y
estariamos dando al traste con todos los esfuerzos de estos Ultimos afios y con sus magnificos
resultados.

LA CALIDAD COMO DIVISA

Vivimos en una sociedad en la que la preocupacion por la calidad se esta incrementando. Cada
vez hay mas controles de calidad, e incluso existen empresas especificamente dedicadas a
certificar la calidad de los productos que salen de nuestras fabricas. El movimiento ecologista, por
su parte, nos ha hecho conscientes también de la pérdida de la calidad del aire que respiramos en
las ciudades, entre otras dimensiones fundamentales de nuestro habitat, y ha alertado de la crisis
gue se cierne sobre nuestra calidad de vida (y aun nuestra supervivencia) si no nos preocupamos
por como inciden nuestras practicas y actitudes en la calidad del entorno en el que se desarrolla
nuestra existencia. No deberia sorprendernos, por tanto, que la preocupacién acerca de los
productos que compramos Yy del medio fisico en el que vivimos se amplie a la preocupacion por la
calidad de vida misma, de tal modo que se ha convertido en un tépico apremiante, un simbolo que
agrupa todo aquello que, mas o menos vagamente, se valora y se quiere para la propia existencia.

En este sentido, la calidad de vida ha llegado a ser un tema clave también en la planificacion y
evaluacion de servicios en el area de la salud, de la educacién y de los servicios sociales, también
en lo que atafie a las personas con sindrome de Down. Mucho se ha escrito sobre calidad de vida
en los ultimos afios, hasta el punto de que puede afirmarse sin temor al rubor que existe una cierta
inflacion al respecto (¢no estaré contribuyendo a ello con este articulo?). Tal situaciéon pudiera
deberse a la volatilidad del concepto o a sus diferentes usos y abusos. Pudiera también parecer a
algunos una idea que no sirve para nada, una idea superflua y, por consiguiente, una idea
refutada: lo mismo han dicho del concepto "dignidad humana" y, sin embargo, a mi me sigue
pareciendo uno de los constructos tedricos mas importantes del pensamiento humano'. El mismo
juicio cabe hacer del criterio "calidad de vida".

¢, Qué es y en qué consiste la calidad de una vida humana? ¢Como puede evaluarse? ¢Quién
evalla y bajo qué circunstancias? Una vez realizada, ¢para qué sirve esta evaluacion, qué peso
debe tener en el proceso de toma de decisiones? Los intentos de definir la calidad de vida han sido
muy variados; pero casi siempre incompletos o insatisfactorios. El problema radica en que no es
primariamente un concepto intelectual, sino mas bien una aspiracion ideal que solo puede llenarse
de contenido en un determinado contexto histérico, social y personal. Si nos asomamos al
Diccionario de la Real Academia Espafola, comprobaremos que define la calidad como "la
propiedad o conjunto de propiedades inherentes a una cosa, que permiten apreciarla como igual,
mejor o peor que las restantes de su especie"”; y el término evaluar como "sefialar el valor de una
cosa,; estimar, apreciar, calcular el valor de una cosa; estimar los conocimientos, aptitudes y
rendimiento de los alumnos".

Se trata, pues, de un concepto eminentemente valorativo y, por consiguiente, elaborado en
funcién de unas opciones previas. En altimo término, el problema es un problema antropoldégico.
Sirve para describir las condiciones ideales de vida de una sociedad o grupo determinado. Se
emplea para discutir los problemas sociales del crecimiento demografico, del desarrollo econémico
o de la proteccion del medio ambiente. Y, en fin, aglutina el malestar de amplios sectores de la
poblacion ante una civilizacién que no colma las aspiraciones del hombre. El problema, mas bien,
radica en que muchos han confundido la cuestién del buen vivir (calidad de vida) con el vivir bien
(simple bienestar material) y con el "sea usted mismo" (puro subjetivismo): en este sentido, la
existencia humana ya no necesita conformarse con valores y principios trascendentes al individuo,
gue solo pretendian ?dicen? guiarla para limitarla y alienarla. Las sociedades contemporaneas nos



incitan (que no invitan) a pensar la realizacion y la calidad de vida como un modo de sofiar
despierto: suefios de posesion y de seduccion, en donde aparecemos al fin como individuos
dotados de cualidades sublimes o con todas las comodidades imaginables. Alicia en el Pais de las
Maravillas. O, también, Tener o Ser, como planteé hace ya tiempo ese insigne humanista que fue
Erich Fromm.

Con los pies en la tierra, esa idea materialista de la calidad de vida debe ser denostada. Pero no
por ello el concepto carece de validez y utilidad préactica, vuelvo a insistir. Como escribe Luc Ferry,
"a pesar de todas las deconstrucciones, de nuestras vinculaciones con el ideal de autonomia
individual, necesitamos reconocer, al final del recorrido, que no somos nosotros quienes
inventamos los valores a los que no cesamos de referirnos en el orden de la verdad, al igual que
en el de la ética, la politica y quizas, incluso, la estética y el amor, digan lo que digan los lugares
comunes relativistas. Nada indica a ciencia cierta que la sentencia de Nietzsche de que no existen
hechos, sélo interpretaciones no sea, a fin de cuentas y sin afan de ofender, un recurso facil

enmascarado tras un proyecto filoséfico profundo, pero insostenible". Si fuera preciso definir el
pasado siglo XX de manera muy resumida, yo diria que fue el de todas las deconstrucciones,
guiado por aquella maxima nietzscheana segun la cual convenia en adelante filosofar con un
martillo.

Resulta evidente que el concepto "calidad de vida" puede ser utilizado desde distintas
perspectivas y no siempre se relaciona con el mismo significado, sino que difiere sustancialmente
segun contextos y disciplinas. En el marco de esta polisemia, acorde con el caracter
pluridimensional de la vida humana, Diego Gracia distingue tres usos del término: el descriptivo, el

evaluativo y el normativo®. Como no dejan de reconocer Schalock y Verdugo, "calidad" nos hace
pensar en excelencia o en un criterio de exquisitez asociado a caracteristicas y valores positivos
gue conducen a la satisfaccion. Por su parte, "de vida" indica que el concepto compete a la
esencia misma o a aspectos fundamentales de la existencia humana. Este significado semantico,
nos dicen estos autores, explica por qué el concepto estd impactando de tal modo en los campos
de la educacion, cuidado de la salud, servicios sociales y de las familias, dado que nos hace
pensar en individuos, politicas y practicas que modifican las vidas de las personas y sus
percepciones de una vida de calidad®. Por este motivo, porque la realidad puede cambiar, porque
hay espacio suficiente para una intervencién que mejore la calidad de vida de las personas con
sindrome de Down, hay que reflexionar sobre lo ideal, lo 6ptimo, lo excelente. Y, asi, la calidad de
vida es algo mucho mas poderoso que un simple eslogan en boca del politico de turno: es faro que
orienta, nutre y motiva nuestros esfuerzos para superarnos, para mejorar.

CALIDAD DE VIDA Y CONDICION HUMANA

Bien, apliguemos el martillo nietzscheano, pero a la idea misma que guiaba tales
deconstrucciones nihilistas, y afirmemaos, sin complejo de inferioridad alguno, que las personas y
los colectivos debemos esforzarnos para sacar de nosotros lo mejor, comprometidos fielmente en
la mejora continua de nuestra personalidad y de la de aquellos que estan bajo nuestra
responsabilidad. Excelencia, es la idea exacta. Por tanto, hallaremos subversion en el concepto de
calidad de vida, ya no tedrica ni meramente consumista sino practica y en las raices de lo humano.
Asi, la expresion serd la que estigmatiza la mediocridad, la ausencia de coraje y la cobardia para
ser limpio y coherente con uno mismo y con los compromisos adquiridos con las personas, en
nuestro caso las personas con sindrome de Down: el valor de la palabra dada, del compromiso, de
la coherencia con los grandes valores que mueven todo proyecto transformador de una realidad
gue nos parece a todas luces insuficiente. Virtud, queridos amigos, virtud; porque la virtud no es
algo pasado de moda sino un ingrediente absolutamente basico para que la existencia humana
(individual y colectivamente considerada) tenga el éxito que se merece.

El término "calidad de vida" tiene una historia relativamente breve, es cierto. Deriva de la teoria
de la calidad de materiales, que comenzé a ser elaborada en las primeras décadas del siglo XX.
De alli pasé a las ciencias humanas, especialmente a la economia y la sociologia, en los afios
sesenta, en tiempo de los presidentes norteamericanos Kennedy y Johnson. Y de ahi paso al
campo bioético, para tratar de hacer luz en los graves dilemas morales que se suscitan en el final
de la vida: se pretendia subrayar que la atencién sanitaria no debe centrarse solo y a toda costa en
la prolongacion de la vida biologica del enfermo, habra de atender también a otros aspectos
igualmente importantes (el verdadero fracaso no es la muerte del enfermo sino la muerte
deshumanizada; pero, frecuentemente, la profesion médica esta completamente imbuida de la idea
de que su misién principal consiste en prolongar la vida en la medida en que esto sea
técnicamente posible. Consecuencia: no so6lo se prolonga el sufrimiento sin sentido alguno sino



gue se esta reprimiendo la idea de muerte y no se ofrece ayuda al moribundo para que muera en
paz, para vivir los ultimos dias y horas de su vida en unas relaciones humanas lo mas ricas
posible). Méas tarde, el concepto sera utilizado en el debate sobre la eutanasia, para oponerlo al
criterio de sacralidad de la vida humana y legitimar dicha practica (abominable para quien esto
escribe).

En este sentido, aunque la expresion calidad de vida es relativamente reciente, tiene
importantes antecedentes histéricos. El problema de la calidad de vida encierra la pregunta sobre
cual es el estado mas deseable para el hombre. Y esta fue una de las preguntas clave que abordé
la Filosofia desde sus mismos origenes: se afirmé que existia un estado ideal de realizacion
humana al que se llamo6 "eudaimonia” que se traduce por felicidad, aunque es solo una traduccién
aproximada. Se sefialo que la felicidad es el Gnico fin que todo ser humano persigue por si mismo.
La reflexion por la felicidad, la satisfaccion y la buena vida es tan antigua como la civilizacién. Por
ello numerosas ramas de la ciencia se interesan por analizar y comprender la calidad de vida. La
historia, en su relato y andlisis; la antropologia, a la busqueda de rasgos comunes interculturales;
la economia, analizando costes y beneficios con el objetivo de lograr la maxima eficiencia de
nuestras inversiones, publicas y privadas; la politica, para intentar conseguir las mejores
decisiones en aras del bien comdn (aunque a veces mas pareciera que lo hacen en aras del
beneficio partidista); la ecologia, para llegar a una 6ptima relaciéon con el medio; la sociologia,
interpretando macroscopicamente la situacion; la psicologia, en analisis individual de sus
perspectivas y necesidades... y asi sucesivamente.

La calidad de vida designa la realizacion plena del hombre, significa la plenitud de las
posibilidades de realizacidon de la existencia humana. De ello se desprende la necesidad de
determinar cuéles son las necesidades humanas y a qué nos referimos al hablar de su satisfaccion
(véase, a este respecto, la famosa piramide de Maslow). Pero todo ello implicard también
establecer criterios de justicia en la distribucion de recursos. Y tener muy en cuenta los matices
emocionales, los estados de animo, que dificultan la evaluacion y la intervencion.

En resumen, los indicadores de calidad de vida son una nueva clase de indicadores sociales que
se basan tanto en hechos objetivamente observables y en las condiciones de vida en sociedad,
como en las percepciones Yy juicios subjetivos de la propia gente respecto de su vida y de sus
circunstancias concretas. La calidad de vida, pues, aparece a través de un sistema equilibrado de
indicadores que abarquen la globalidad del ser humano y no una visién unilateralmente reducida
del mismo. Las evaluaciones de la calidad de vida deben ser multidimensionales. Y abarcar no
sélo la esfera fisica sino también la psicoldgica, la social e interpersonal, la econémica e incluso la
espiritual. Afecto, amor, ternura, sexualidad, creencias religiosas... Y es que la valoracion de la
calidad de vida es un asunto que de algin modo esta mas relacionado con la Filosofia que con la
Medicina y la Estadistica, ¢,no les parece?

CALIDAD DE VIDA Y SINDROME DE DOWN

Existe una intima relacién entre integracién y normalizacion, vida adulta y calidad de vida de la
persona con sindrome de Down. No sélo persiste en muchas personas una vision negativa de las
personas con sindrome de Down (en términos de minusvalia y carga), sino que la intolerancia
frente a la discapacidad esta presente cotidianamente e incluso hay quien piensa que se extiende.
¢, Qué significan, si no, hechos como que se estén extendiendo los casos de ginecélogos que, ante
un diagnostico prenatal positivo de sindrome de Down, la Unica alternativa que presenten a la
gestante sea la del aborto y ante las reticencias o manifiesta oposicion de la misma, subrayen que,
si no abortan, estdn cometiendo una grave inmoralidad consigo misma, con la sociedad y con su
descendencia?; ¢o0 las afirmaciones de ciertas sentencias judiciales en las que se plantea la
posibilidad de calificar la vida como un dafio y, en consecuencia, sancionan un pretendido derecho
a no nacer porque la calidad de vida que hipotéticamente va a tener el nasciturus es tan baja que
lo mejor para €l es no venir a este mundo (las acciones wrongful birth y wrongful life que significan,
literalmente, vida equivocada o incorrecta y nacimiento equivocado o incorrecto)?

Tradicionalmente el énfasis se pone en las ventajas de la inclusion y la normalizacién para la
calidad de vida de las personas con sindrome de Down, sin resaltar suficientemente las ventajas
gue esa inclusién y normalizacién suponen para la calidad de vida del conjunto de la sociedad. Y
no me estoy refiriendo s6lo a un ahorre de costes, sino a los beneficios en términos de
humanizacion de la existencia que supone asumir como algo natural la fragilidad y la vulnerabilidad
de la vida humana, porque nos encontraremos creciendo en humanidad y relativizando muchos
aspectos materiales de la vida que nos parecian la fuente suprema de la felicidad y que al final

s6lo abocaban al hastio existencial y a la frustracién’. Podemos decir de alguien que goza de



calidad de vida cuando vive su existencia con sentido y cuando puede vivir y expresar sus valores
abiertamente sin miedo y sin coacciones. Es necesario desarrollar una pedagogia de valores
éticos que eviten las situaciones sociales negativas que perjudican a muchos colectivos y aun
ciertas enfermedades que se generan como consecuencia de la difusion e idolatrizacion de
determinados canones o modelos (la anorexia es un buen ejemplo de ello).

Todavia hoy no se habla lo suficiente de las aspiraciones de la persona con sindrome de Down
adulta, de las necesidades por ella percibidas, de sus gustos y preferencias, de su derecho a
participar de todo y en todo, de los valores personales, fundamento y objetivo de la personalidad.
Si la educacion, y cualquier otra actuacion que recaiga sobre la persona con sindrome de Down,
quiere evitar convertirla en un puro objeto ?lo que significaria la alienacion de su dignidad
humana?, en pieza de un aparato que funciona, debera valorar mas alto la plenitud de vida y
debera capacitarla para ella. Si descuidamos la plenitud de vida de la persona con sindrome de
Down, si desatendemos sus necesidades interiores y nos preocupamos Unicamente de domarla
para que realice ciertas funciones... no habremos explotado todas las posibilidades que encerraba
y simplemente la habremos convertido en una caricatura humana.

Debemos sefalar que, si bien las necesidades de la calidad de vida de las personas con
sindrome de Down relinen aspectos radicalmente especificos por su propia patologia de base y las
consecuencias que ésta tiene para el desarrollo de su existencia, en modo alguno debe olvidarse
gue la calidad de vida de estas personas comprende los mismos factores que la calidad de vida
del resto de los ciudadanos. Nos hemos fijado excesivamente en sus necesidades especiales v,
como consecuencia, a veces no se han atendido adecuadamente sus necesidades comunes
(pensemos, por ejemplo, en la vivencia de su dimensiéon afectivo-sexual). La diferencia ha
generado estigmatizacion y discriminacion.

Los resultados de los programas que atienden a un estrecho conjunto de necesidades
relacionadas con la discapacidad han sido expresados tipicamente en objetivos de funcionamiento
adaptativo o en el desarrollo de disciplinas especificas. Por ejemplo, los servicios educativos se
han dirigido a objetivos académicos y cognitivos; los servicios vocacionales han mirado si las
personas obtienen y mantienen un trabajo; y los servicios de terapia fisica se han comprometido
con objetivos sensoriomotores. Tales objetivos especificos pueden haber llevado a intervenciones
fragmentadas que han fallado a la hora de atender a los valores y necesidades interrelacionados y
complejos de la calidad de vida global de una persona. La calidad de vida requiere una vision
holistica de las necesidades y demandas del individuo con sindrome de Down y el trabajo
interdisciplinar.

La realizacion de condiciones de vida que responden a la dignidad humana: esto es lo que
quiere la ética y el doble principio de integracidon-normalizacion. En consecuencia, la realizacion de
la calidad de vida es uno de los imperativos basicos del ethos humano. En esa realizacién se
concretan las instancias éticas de la responsabilidad humana: solidaridad, justicia y libertad. La
ética apoya, pues, el empefio de implantar la calidad de vida y se siente interpelada por este
concepto-valor al organizar el campo de los contenidos y de las responsabilidades morales.

ETICA DE LA CALIDAD DE VIDA

Pero volvamos a algo que hemos apuntado antes: los juicios sobre la calidad de vida son
siempre relativos a un marco de referencia. La calidad de una vida se evalla segun la medida en
gue se satisfacen las expectativas y las finalidades vitales reconocidas. Por ello, diferentes
actitudes ante la vida y diferentes teorias éticas suministran criterios diferentes para evaluar la
calidad de la vida. ¢ Cudl es la vara de medir? Porque diferentes varas daran resultados diferentes.
Esto es muy importante para no perder la perspectiva. Resulta necesario, por consiguiente,
elaborar un concepto de calidad de vida que no relativice el valor de las personas por
consideraciones de mérito, rango o utilidad social. Que no introduzca estas comparaciones entre
las personas como base para aplicarles diferentes tratamientos médicos y servicios sociales. Sera
un concepto que permita diferenciar entre la vida personal y la vida meramente biolégica. Debera
afianzar el valor igual de toda persona, y al mismo tiempo nos ayudara a reconocer que no toda
forma de vida tiene igual valor para esa persona.

Como dice Adela Cortina, "mas vale, pues, aprender a priorizar, que es la exigencia primera
para cualquier sociedad que quiera ser justa: lo primero es lo primero. Los mejores recursos deben
emplearse para las mejores causas. Y en este orden de prioridades, el trabajo por el desarrollo de
las personas y de los pueblos es a todas luces prioritario como cuestion ineludible de justicia"8.
Podria pensarse entonces que, para reforzar esa linea de pensamiento y de actuacién, el mejor
camino consiste en debilitar las tendencias sociales que fomentan la falsa idea de la



autosuficiencia, sea de la persona o de los paises, y potenciar aquellas tendencias que nos
recuerdan que nos necesitamos mutuamente, qgue somos seres de carencias y s6lo cooperando
podemos superarlas.

Las razones que nos mueven a la hora de tomar decisiones pueden ser de muy distinta indole.
Ni el subjetivismo, ni el emotivismo, ni el relativismo, ni el utilitarismo son buenos compafieros de
vigje y llevan a resultados que dificilmente podremos compartir. Aqui habria que recordar a ese
gran filésofo del siglo XVIII, Kant, y su imperativo categorico: "Obra sélo segin una maxima tal que
puedas querer al mismo tiempo que se torne ley universal". Acaso terminemos descubriendo que
el interés por el bien de los demas que se manifiesta en la practica de la justicia es condicion
ineludible de mi propio bien. Por tanto, el concepto de calidad de vida sélo podra invocarse en
beneficio del individuo en cuestién, y de nadie mas. La decisién no podra perseguir el interés de
otros o de la sociedad. Y, naturalmente, el balance decisivo de los beneficios debera ser hecho por
el propio individuo o sus sustitutos legales. Un concepto tal de calidad estara, ademas,
contrapesado por el principio de santidad de vida, que asegure el valor intrinseco e igual de toda
vida humana, y que sitle la carga de la prueba en aquellos que desean tomar decisiones que
puedan significar una discriminacién de la persona (aun sabiendo que no toda discriminacion es
injusta).

La ética debe partir de la afirmacion indiscutible de un principio absoluto, que es el de la
sacralidad del ser humano. Este principio de la sacralidad de la vida humana es absoluto. Es el
canon de toda la moralidad. A partir de estas consideraciones, se puede concluir que cada
sociedad y cada individuo deben dotar de contenido en cada momento concreto al principio formal
de sacralidad de la vida humana. De este modo cada sociedad define lo que entiende por calidad
de vida. Esta calidad de vida se estructura en dos niveles, uno publico y otro privado. Cada
individuo define individual y socialmente su propio sistema de valores, su concepto de vida y de
calidad y, por tanto, de felicidad. Desde ahi establece el propio proyecto de vida. Esto es lo que
hoy se llama ética de méaximaos, que en Bioética se expresa en los principios de autonomia y
beneficencia. Al mismo tiempo, todos los miembros de una sociedad deben consensuar, mediante
el procedimiento de la voluntad general, un conjunto de valores que sean respetados por todos,
aun coactivamente. En el nivel de la ética publica, la definicion general de calidad de vida que
realiza la sociedad se expresa en forma de leyes. Hoy es topico denominar este nivel como el de la
ética de minimos de una sociedad (en Bioética se habla a este nivel de los principios de no
maleficencia y de justicia).

La calidad de vida privada o de maximos y la publica o de minimos se expresa en forma de
principios y normas que pretenden ser universales, como lo son los principios de la Bioética o las
leyes juridicas. Pero tanto los unos como los otros tienen excepciones, precisamente porque no
tienen caracter absoluto. Criterios como el estado de necesidad, la legitima defensa, el caracter
ordinario o extraordinario de los hechos, su costo desproporcionado, etc., permiten hacer
excepciones a los principios materiales deontoldgicos. Es otro sentido, el dltimo, en el cual se
utiliza el término calidad de vida. En consecuencia, se puede decir que el concepto de calidad de
vida no es incompatible con el de sacralidad de la vida humana, sino, muy al contrario,
complementario suyo. Por su parte, la calidad de vida comprende varios niveles, por lo menos tres:
calidad de vida privada o de maximos, calidad de vida publica o de minimos, y el criterio de la
excepcionalidad, que permite definir lo que es calidad en unas circunstancias concretas y a la vista
de unas ciertas consecuencias.

Por otra parte, y aun cuando personalmente considero que las escalas para medir la calidad de
vida sirven de bien poco, conviene no olvidar que los instrumentos de medida han de reunir una
serie de propiedades psicométricas: fiabilidad, validez, duracién del test equilibrada, facilidad de
administracion, facilidad de codificacion y analisis. Se debe tener muy en cuenta quién es el que
realiza la evaluacion. La importancia y el uso que se haga de una evaluacion de calidad de vida no
puede ser la misma en los distintos casos.

a) La evaluacion realizada por la propia persona es la que puede tener mayor fuerza en la
toma de decisiones concretas.

b) La evaluacion realizada por médicos y expertos sélo adquiere verdadera fuerza en el caso
de personas incompetentes para decidir por si mismas, cuyas preferencias son
desconocidas. Y permanece ligada por el compromiso de buscar el maximo beneficio del
paciente. O bien, si las consideraciones de justicia distributiva lo requieren, debera tender a
buscar la maximizacion de la utilidad de los recursos disponibles. Es de la maxima



importancia que sean evitados los prejuicios, las falsas apreciaciones y las actitudes
negativas hacia las personas o alguna de sus dimensiones.

c) La evaluacién de los observadores externos puede ser tenida en cuenta en el
establecimiento de los objetivos de politica social. Sin embargo, queda siempre abierto el
problema del derecho de la mayoria a imponer sus criterios a las minorias.

A MODO DE CONCLUSION

Es imposible no sofiar vidas mas hechizadas y etéreas, salvo si uno se contenta con una vida
sin sabor ni color. Cuando el Unico horizonte de nuestras vidas es lo cotidiano como tal, existe el
riesgo de que las incertidumbres meteorolégicas se presenten como acontecimientos
considerables y nuestra vida interior tienda a reducirse a la de nuestras molestias gastricas.
Algunos viven y otros parecen tan soélo subsistir. El juicio es severo, pero al menos transmite
perfectamente la exigencia de evaluar la vida sin salir de la vida, de separar la existencia realizada
de sus alternativas mediocres, oponiendo banalidad y plenitud, vacuidad e intensidad. Por
consiguiente, la humanizaciéon del mundo conlleva el elogio de lo cotidiano y de su opuesto
absoluto, el respeto a la vida humana en todo su ciclo vital y la atencién a las circunstancias del
caso concreto. Dificil tarea, pero no imposible. Es una actitud existencial, una opcion fundamental.
No sé si habré aclarado algo el significado y el uso de esta expresion, pero ésa era mi intencion.

Calidad de vida es hablar de capacidad de innovacién y originalidad. Lo que amenaza las vidas
de las personas con sindrome de Down no es otra cosa que la trivialidad, entendida como
ausencia de relieve, de altura, de profundidad, de relacion con lo grandioso y trascendente.
Nuestro principal defecto a la hora de disefiar su futuro radica en confundir un medio provisional
con una finalidad dltima y, de este modo, estrechar su horizonte vital. El concepto aqui examinado
invita a pensar la vida de las personas con sindrome de Down con mayor clarividencia, sin
pretender medirla ?error fatal y patdégeno? con el rasero de la homogeneidad, cuyo caracter
inmoral esta fuera de toda duda. En lugar de rehuir las dificultades de la vida, nos interesa percibir
la condicion humana tal como es, sin florituras ni evasivas, con radical lucidez pero sin
desencantamientos impropios, y en el marco de un horizonte amplio, sabiendo distinguir entre lo
gue depende de nosotros y lo que esté fuera de nuestro control, para no generar (ni generarnos)
falsas expectativas que no conducen mas que a la frustracion y al agotamiento: los seres humanos
viven infelices, la mayoria de las veces, no tanto por las circunstancias concretas de su existencia
cuanto porque se afanan denodadamente en adquirir los bienes que no pueden obtener y en evitar
los males que son ineludibles, dejando escapar mientras tanto las posibilidades reales que si
tenian.

La calidad de vida de las personas con sindrome de Down se debe buscar de forma
consensuada con un amplio conjunto de personas que representen los diversos agentes
implicados: las propias personas con discapacidad, sus familias, los profesionales, las instituciones
proveedoras de servicios, la comunidad en general. Una evaluacién que habra de ser dinamica,
abierta, sometida a revision, sin dogmatismos, hecha con humildad y tolerancia. Los comités de
ética asistencial constituidos en cada centro u organizacion pueden ser una buena herramienta en
este proceso, si estan bien constituidos y no son un simple objeto decorativo (no confundamas, por
favor, la ética con la estética). Es necesario el debate y la investigacion continuos sobre estos
asuntos para asegurar que se incorporan de forma apropiada en la planificacién y evaluacion de
servicios para las personas con discapacidad, sabiendo que, aungque existe una estrecha relacion
entre la calidad de vida de los sujetos con discapacidad y la calidad de los servicios, estos no son
sinénimos. Debemos continuar asegurando que estas personas tengan acceso a la mejor vivienda,
cuidado de la salud, actividades de ocio, empleo digno y todo lo demas que una sociedad justa y
democratica puede y debe proporcionar a sus ciudadanos. Pero no debemos olvidar nunca que lo
gue prioritariamente debe hacer una sociedad es proporcionar opciones; a pesar de las buenas
intenciones, no deberia imponer estadndares ni confundir el bienestar con el bien-ser.

Los profesionales y los familiares deben ver cédmo los objetivos de calidad de vida se relacionan
con un conjunto amplio de necesidades y capacidades; con los derechos humanos vy libertades
civiles de las personas con sindrome de Down; y con su participacién completa en la comunidad
como ciudadanos plenos, iguales y dignos (entre la tutela y el respeto). Subrayar, una vez mas,
gue la busqueda de la calidad de vida por parte de las personas con sindrome de Down no es
menos compleja de lo que resulta para el comin de los mortales. Para entender mejor las
experiencias individuales, los valores y necesidades humanas comunes y especificas de la cultura
gue subyacen a las evaluaciones de la calidad de vida de las personas con sindrome de Down, lo



mejor es que profesionales, expertos y familiares reflexionemos sobre esas mismas cosas
relacionadas con nuestra propia calidad de vida.

Debemos evitar asunciones estereotipadas sobre los valores de los otros. En su lugar, debemos
enfocar los temas de calidad de vida y de su evaluacion con una actitud de apertura y respeto por
la necesidades y valores de cada persona con sindrome de Down, sabiendo que cada persona es
una historia sagrada Unica e irrepetible, valiosa en si misma y que aporta un gran significado al
conjunto de la sociedad (aunque a veces no sepamos entenderlo ni apreciarlo), porque el
sindrome de Down no es un simple error de la Naturaleza, algo simplemente obviable y evitable,
sino condiciéon misma de la naturaleza humana, que es finita, contingente, fragil y vulnerable.
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