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Criterios para los colaboradores de
“Medicinay Etica”

1. Larevistade Medicina y Etica es una revista especializada en el campo
de la bioética que esta enfocada a la difusion académica entre los
profesionales afines a las tematicas y discusiones actuales en este
campo. En consecuencia, Medicina y Etica no acepta articulos de difu-
sién, ni material que puede ser considerado propagandistico de algu-
na corriente. La Revista no esta circunscrita a una vision Unica de la
Bioética, siempre que los articulos cumplan con rigor la metodologia
propia en la exposicién de las ideas.

2. De acuerdo con lo anterior, las opiniones y posiciones son de
responsabilidad exclusiva del autor, y no reflejan necesariamente la
posicion de la Facultad de Bioética. EI Consejo editorial no presupo-
ne, en ningun caso, que la institucion de origen o de quien da actual-
mente empleo al autor, suscribe las posiciones de éste, vertidas en el
articulo correspondiente.

3. El material debera ser inédito, no obstante, se aceptan ponencias o
comunicaciones, siempre y cuando se sefiale claramente el lugar y fe-
cha donde se expuso por primera vez la investigacion.

4. Se consideran tres tipos de publicaciones: articulos, notas y resefias.
Los articulos deben tener una extension minima de 15 cuartillas y
maxima de 30. Estos deben ser sobre temas monogréaficos. Las notas
deben ser mayores de 7 paginas y menores de 15. Las notas tienen un
caracter de discusion propia del campo cientifico; la discusion puede
ser sobre otros articulos anteriores de la Revista, siempre y cuando
cumplan con la calidad académica sefialada y no como una mera
expresion de una réplica por el afan polémico, sino a la altura del
articulo que es motivo del comentario. Las resefias deben tener una
extensién minima de una cuartilla y maxima de cinco. Las resefias
pueden ser tanto criticas como meramente expositivas.
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CRITERIOS PARA LOS COLABORADORES DE “MEDICINAY ETICA”

5. Los articulos seran dictaminados por al menos dos académicos de
competencia relevante en un plazo maximo de tres meses. Los nom-
bres, tanto de dictaminadores como del autor, permaneceran en el
anonimato. En el caso de respuesta negativa, el autor recibira un dic-
tamen con las opiniones de los dictaminadores. El autor podra reali-
zar las correcciones que considere pertinentes y volverla a presentar,
sin que Medicina y Etica se obligue a publicar el material. En cualquier
caso, no se regresan originales. Los autores que hayan sido elegidos
recibirdn tres ejemplares de cortesia del numero en que fueron publi-
cados.

6. Los articulos publicables deberan escribirse de preferencia en espa-
fiol, aunque se aceptan en idioma inglés, de manera clara y concisa.
El texto debe ir en letra Arial (12 pts.) a espacio y medio, en papel
tamafio carta. El material puede ser entregado en formato electroni-
co para PC, via correo electronico o disquete (Word para windows, o
formato RTF).

7. Los articulos y notas deberan contener el titulo del trabajo, el (l0s)
nombres(s) del (de los) autor (es), el nombre de la Institucion a la
que pertenezcan. El articulo debe estar acompafiado de un resumen
(abstract) no mayor de 15 lineas (aproximadamente 150 palabras) en
espafiol y en inglés. También deben contener 3 palabras clave no
contenidas en el titulo.

8. Las referencias de libros deberadn realizarse de la siguiente forma:
APELLIDO DEL AUTOR, nombre del autor. Titulo del libro. Tra-
ductor, Editorial, Lugar de edicion, afio de publicacion, pagina (edi-
cion original). Por ejemplo:

SINGER, Peter. Una vida ética. Escritos. Trad.: Pablo de Lora Del Toro, Ed. Taurus, Madrid,
2002, p. 57 (inglés: Writings of an ethical life, 2000).

9. En el caso de las revistas el modo sera el siguiente: APELLIDO
DEL AUTOR, Nombre del autor. “titulo del articulo”, Titulo de la re-
vista, volumen, nimero, (mes, afio), pagina. Por ejemplo:

ROMANO, Lucio. “Educacion de la sexualidad y los adolescentes. Encuesta cognoscitiva y
antropologias de referencia”, Medicina y Etica, X111, 1, (enero-marzo, 2002), p. 85.
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10. Los articulos deberan ser enviados exclusivamente a la siguiente di-
reccion:

Facultad de Bioética
Universidad Anahuac
Dra. Martha Tarasco Michel, Coordinadora Editorial
Apartado Postal 10 844
C.P. 11000, México, D.F.
Email: mtarasco@anahuac.mx

11. No nos hacemos responsables del material entregado o enviado a
otra direccion distinta de la anterior. Para considerarlo recibido,
quien envia debera contar con un recibo fisico con sello, o bien con

la respuesta electrénica de la direccion de correo electronico sefia-
lada en el punto anterior.
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Rol y actividad de un Comité de Bioética
en un Centro de cuidados paliativos:
la experiencia de Antea

M.T. lannone*, F. Bordin*, C. Magnani*,
C. Mastroiani*, G. Casale*, D. Sacchini*

Resumen

El articulo examina la actividad del Comité de Bioética de Antea
(CB-Antea), Asociacion onlus dedicada a la asistencia gratuita a
domicilio a los pacientes en fase avanzada de enfermedad, insti-
tuido en 2008. El CB-Antea se propone proteger y promover los
valores de la persona humana en todas las actividades asisten-
ciales y cientificas que se desarrollan al interior de la Asociacion.
Esta actividad se especifica a través de la formulacién de li-
neas-guia comportamentales para problemas clinico-asistencia-
les, la expresion de pareceres para responder a cuestiones espe-
cificas sobre temas de Bioética, la atenta valoracién de los princi-
pios y de los cdnones que respaldan una buena relacién opera-

* Comité de Bioética del Centro de Cuidados Paliativos Antea, Roma, compuesto
actualmente por los siguientes miembros: M.T. lannone (biojurista y presidente
del Comité); C. Cavoni (periodista y vicepresidente); S. Zambrini (representante
del voluntariado y secretario); F. Bordin (médico Antea); G. Casale (coordinador
sanitario y cientifico de Antea); M. Castelli (enfermera Antea); S. Castellana (ex-
perta en formacion); F. Lerro (experta en materias juridicas); W. Macino (médico
de medicina general); C. Magnani (médico externo); M.A. Mariani (médico Antea);
C. Mastroianni (enfermera Antea); M. Piscitelli (veterinario experto en investiga-
cién); D. Sacchini (bioeticista); M. Sebastiani (médico externo) R. Sonnino (médi-
co Antea) (E-mail: mt.iannone@antea.net).

Titulo original: “Ruolo ed attivita di un Comitato di Bioetica in un Centro di cure
palliative: I'esperienza di Antea”. Publicado en la revista Medicina e Morale 2013/
1. Pp. 205-223.
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dor-paciente, también a través de la informacién y el consenti-
miento a los actos médicos que ahi se desarrollan.

Este organismo se ha propuesto, desde el inicio, como el lu-
gar de participacion de la actividad asistencial, en la cual expertos
de varias disciplinas pudiesen contribuir a apoyar tanto al perso-
nal sanitario, motivandolo a asumir un estilo ético compartido e
invidualizando caminos de sensibilizacién a las problematicas de
Etica y de Bioética del final de la vida, asi como a los pacientes 'y
los familiares para reflexionar y afrontar lo mejor posible todas las
cuestiones potencialmente conflictivas.

El CB-Antea, organizado de acuerdo con la normativa italiana vi-
gente, es un 6rgano consultivo para la direccion sanitaria, la admi-
nistracion, el personal —sanitario y no— de Antea, y eventualmente
de entes diversos y otras personas interesadas que lo soliciten.

Los principales ambitos de actividad del Comité de Bioética del
Centro Antea son: formacién y sensibilizacion bioética; analisis
ético de casos clinicos; ideacion, aprobacién, coordinacion y ac-
tuacion de proyectos de investigacion en dmbito farmacolégico,
clinico no farmacoldgico, asistencial, social, psicoldgico y formati-
vo; formulacion de lineas guia comportamentales y recomenda-
ciones para problemas clinico-asistenciales internos a Antea.
Desde su institucion hasta hoy, el CB-Antea se ha dedicado a al-
gunos temas importantes, como la Carta de los Valores de Antea;
la promocion y reconocimiento de Antea como Centro de Investi-
gacion; la produccion de protocolos, procedimientos operativos y
material facilmente aprovechable para el personal de la institu-
cion; apoyo a la composicion de los proyectos de investigacion;
revaloracién de los procesos informativos y de consentimiento.

Summary

Role and activities of a Bioethics Committee within
a Palliative care Center: the experience of Antea

The article deals with the activities of the “Antea” Ethics Commit-
tee (CB-Antea), a non-profit association dedicated to providing
free care for advanced/terminal patients. CB-Antea was establis-
hed in 2008, aimed to protect and promote the values of the hu-
man person in all scientific and charitable activities that take place
within the Association.
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This activity is expressed through the formulation of behavioral
guidelines and the expression of advices for addressing issues in
palliative medicine and care; the careful evaluation of the princi-
ples and standards that underline a good health professional-pa-
tient relationship, through information and consent to medical pro-
cedures that take place in Antea.

This body has been proposed, from the outset, as the place for
sharing the care process, in which experts from different discipli-
nes could help support both the medical staff to assume a shared
ethical professional style and the patients and their families to bet-
ter address all potentially conflicting issues.

The CB-Antea has an advisory role for the Antea healthcare
work and administration. The main activities are: training in Bio-
ethics; clinical ethics consultation; support for designing and con-
ducting of Antea clinical-social research projects; development of
internal behavioral guidelines and recommendations.

From 2008, CB-Antea is devoted to some important issues,
such as the drafting of Antea Charter of Values; the promotion of
Antea as Research Center; the production of protocols, operating
procedures and material easily accessible for clinical staff; su-
pport for the preparation of research projects; revaluation of infor-
mation processes and consent.

Palabras clave: comités éticos, cuidados paliativos, clinica.
Key words: ethics committees, palliative care, hospice.

Premisa

¢Cudles son las responsabilidades éticas de un equipo de cuidados
paliativos? ¢Qué significa autonomia, consentimiento informado y
beneficencia? ;Cuales son los criterios de adecuacion de un plano
clinico-asistencial para un enfermo en fase terminal de padeci-
miento y para su familia?*

Los cambios radicales en la practica de la Medicina requieren un
nuevo modo de afrontar los puntos criticos. Los miembros del
equipo de cuidados paliativos, los pacientes y las familias son lla-
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mados a tomar decisiones que prevén diversas posibilidades de in-
tervencion, implican cambios de ruta en el periodo del final de la
vida, e influencian inexorablemente la conclusion de la existencia.
Las decisiones terapéuticas influencian no sélo el “cuando” sino
también el “cdmo” se llega al final de la vida.?

La Etica médica antigua ponia el acento sobre las virtudes re-
queridas al médico que ejercitaba el arte de la Medicina y atribuia al
médico mismo la plena responsabilidad y autonomia de la decision
sobre el paciente, el respeto en relacién del cual se concretizaba en
la justa propuesta terapéutica que a él le era ofrecida. El acerca-
miento bioético moderno se funda, en cambio, sobre la considera-
cion del paciente como persona capaz de una decision autbnoma,
que tiene el derecho de ser considerado sujeto capaz de expresarse
hasta el final de la vida, y que une y asimila su voluntad a la deci-
sidn profesional del médico. Sobre estos principios se funda tam-
bién la Carta de los derechos de los moribundos, documento elaborado
en 1999 por el comité ético de la Fundacién Floriani® (ahora Comi-
té para la Etica del final de la vida).

Si de diversas partes se proponen tantos pretendidos “derechos
de muerte”, un debate serio y sereno requiere confrontarse con
ellos no secundandolos sino reflexionando seriamente sobre la ne-
cesidad de crear un “ambiente ético”. Es decir, un ambiente que debe
crear un camino de verdadera acogida del hombre que sufre. Los
hombres, de hecho, tienen una intima necesidad de confrontarse;
la verdad, la cultura, la l6gica y los hechos sobreviven y trascienden
gracias a esta necesidad de promover cambios en las actitudes y en
los comportamientos tanto a nivel personal como colectivo.

El hacerse cargo del hombre que muere, tiene necesidad de de-
cisiones delicadas, a veces valientes. Decisiones dificiles incluso
desde el punto de vista de gestion y econdmico, pero decisiones
que permitan no caer en el equivoco de legitimar actos extremos
en relacion a la vida, como el de suprimirla quiza escondiéndose
detras de un malentendido concepto de dignidad humana. Una
dignidad que, se subraya, consiste precisamente en el ser humanos,
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incluso cuando ello no coincide exactamente con la imagen efi-
ciente que parece pertenecer al mundo moderno.

Las principales cuestiones de interés bioético en el campo de los cuidados
paliativo® se mueven en un ambito vasto y articulado, que rechazan
los principios de referencia para la salvaguarda de los derechos de
las personas agonizantes, en el derecho de ser informados y libres
de elegir, en el derecho al alivio del dolor y del sufrimiento, a morir
en paz y con dignidad, a ser asistidos, escuchados, permanecer al
lado de sus seres queridos, expresar sus propias emaociones y tener
un sustento psicoldgico y espiritual de acuerdo a sus propias con-
vicciones y a su propia fe.

La dimensidn ética extremadamente rica se connota en modo
especifico en la diferencia del lugar en donde se da el tratamiento
de la Medicina paliativa respecto a aquel hospitalario tradicional,
porgue aqui, a ser tomada a cargo como sujeto de tratamiento, es
la total unidad enfermo-familia (la “unidad sufriente”): esto impli-
ca la necesidad de tener en consideracion diversos puntos de vista,
escuchar otras voces —quizd también en conflicto— para permitir
un adecuado proceso decisional que no se vuelva en demérito del
respeto del paciente.

La complejidad de este orden de intervenciones y la criticidad
de la mayor parte de las situaciones tratadas comporta una particu-
lar participacion del operador paliativista y la necesidad consiguien-
te de poder necesitar de un apoyo, de una posibilidad de confron-
tacion y de sustento al hacerse cargo de esas situaciones, que lo po-
nen de frente al deber de informar, elegir y hacerse cargo de reali-
dades existenciales dolorosas y pesadas.

En este contexto operativo y teorico, el instrumento fundamen-
tal que el paliativista posee para afrontar la complejidad de la asis-
tencia del final de la vida es la modalidad de trabajo en equipo multi-o
incluso mejor inter-disciplinar, en particular a través de la confronta-
cién entre pares, alin de diversas profesiones, que se expresa en el
modo mas caracteristico durante las reuniones de equipo.
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Sin embargo, cuando una situacién particularmente compleja deter-
mina y es reconocida por el individuo y/o por el grupo como dilema
ético, el acceso a un Comité de Bioética puede representar un potente
instrumento de apoyo metodoldgico que permita la mejor expresion
de esas pluralidades de perspectivas. La formulacion de pareceres éti-
cos en el &mbito de los cuidados paliativos es de hecho particularmen-
te delicada, no tanto por las situaciones a las cuales se refieren sino por
la frecuencia con la cual los operadores sanitarios pueden confrontarse
con ellas en la cotidianidad, lo que requiere una profunda y continua
confrontacion consigo mismos, de lo cual hacer desprender una revi-
sion critica de los principios y de los modos de la Medicina.

La exigencia de instituir comités éticos al interior de las clinicas, con
finalidades consultivas, de reflexion y formativas, esta progresivamente
creciendo en América, donde la National Hospice and Palliative Care Orga-
nization ha formulado en 1998 recomendaciones especificas.*

En el Reino Unido, cuna reconocida de los cuidados paliativos, datos re-
lativos a 2004 indican que el 2% de los 68 Comités de ética clinica incorpo-
rados en las estructuras sanitarias estan al interior de las clinicas®

En el panorama italiano, la Unica experiencia documentada a la
cual poder hacer referencia es el “Comité para la ética del final de
la vida” (CEF), constituido en 1991 en el contexto de la Fundacion
Floriani de Milan y por largo tiempo ahi acogido antes de volverse
autébnomo en 2005.°

Coémo nace el Comité de Bioética del Centro Antea:
exigencias y objetivos

La Asociacion “Antea” es una Onlus, nacida en Roma en 1987
para garantizar asistencia gratuita a domicilio a los pacientes en
fase avanzada de enfermedad.” Desde 1999, Antea es acreditada
ante la Regidon Lazio para la erogacion de cuidados paliativos en
clinicas, hoy ubicado en una sede mas amplia e independiente res-
pecto a aquella originaria del 2000, en la cual acoge 25 pacientes, y
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a domicilio donde atiende cotidianamente al menos 100 enfermos
y a sus familias las 24 horas.

El equipo “Antea” esta actualmente compuesto por 16 medicos,
29 enfermeros, 16 operadores socio-sanitarios, 2 auxiliares, 2 psi-
cOlogos, 1 asistente social, 3 fisioterapeutas, 1 asistente espiritual, 1
terapista ocupacional y 120 voluntarios. El acercamiento asistencial
comprende, por tanto, no sélo la asistencia médica y de enferme-
ria, sino también apoyo psicolégico, rehabilitador, social, espiritual
y legal con la finalidad de garantizar la mejor calidad de vida posi-
ble al paciente y a su familia.

Desde 2009 Antea ha obtenido la idoneidad a la experimenta-
cion clinica en cuanto estéa inscrita en los registros de la Agencia
Italiana del Farmaco (AIFA) relativos a los centros privados habili-
tados para realizar investigacion clinica.

Partiendo de los presupuestos y de las consideraciones arriba re-
presentadas, con acta deliberativa del Consejo de Administracion,
con fecha 22 de septiembre de 2008, la Asociacion Antea ha deci-
dido instituir un Comité de Bioética, con el objetivo de proteger y
promover los valores de la persona humana en todas las activida-
des asistenciales y cientificas.® Esta actividad se expresa a través de
la formulacion de lineas-guia comportamentales para problemas
clinico-asistenciales, la expresion de pareceres para responder a
cuestiones especificas en temas de Bioética, la atenta valoracion de
los principios y de los canones que sustentan una buena relacion
operador-paciente también a través de la informacion y el consen-
timiento de los actos médicos que ahi se desarrollan. Este Comité,
no se incluye entre aquellos reconocidos por el Aifa segin la nor-
mativa vigente para la experimentacion clinica, no aprueba formal-
mente los protocolos de investigacion aportando consulta y apoyo
para la idealizacion y la elaboracion de los mismos siguiendo, cuan-
de las voces que participan en la discusion, una adecuada compe-
tencia y la independencia de juicio. Se vale de la calificacion y de las
experiencias de los componentes del Comité de Bioética para bus-
car aportar una consulta valida, tanto sobre los aspectos éticos

Medicina y Etica 2014/2 187



M.T. lannone, F. Bordin, C. Magnani, C. Mastroiani, G. Casale, D. Sacchini

como sobre los méas especificamente cientificos y técnicos de los
estudios propuestos y de las problematicas presentadas.

La eleccion de Antea ha logrado que el Comité tuviese una
composicion mas o menos analoga a cuanto estd previsto por los
Comités constituidos de acuerdo con la normativa vigente; por
esto lo conforman juristas, expertos en Bioética, médicos, enfer-
meros, investigadores y voluntarios, actualmente en nimero de 16
miembros, de los cuales la mitad son externos a la Estructura
como garantia de la independencia del Comité mismo. Estos son
nombrados por deliberacién del Consejo de Administracién de la
Asociacién Antea.

El Comité esta dotado de un Reglamento inspirado en los docu-
mentos nacionales e internacionales que contengan referencias de
Bioética y, por particulares cuestiones, puede incluir sujetos exter-
nos, en virtud de competencias especificas requeridas.

El Comité estd dotado de una Secretaria organizativa y cientifi-
ca, que coordina los trabajos apoyando el rol del Presidente en la
convocatoria de las reuniones, normalmente con frecuencia men-
sual; la secretaria recibe las peticiones de consultas que instituye
previamente e incluye, de acuerdo con el Presidente, el orden del
dia de cada sesion, de la cual se ocupa de compilar el verbal, y mantie-
ne las relaciones con aquellos que han presentado las preguntas,
antes y después de las sesiones del comité; archiva la documenta-
cion relativa a cuanto se ha discutido y se ocupa de recoger un dos-
sier en el caso que sea sometida al analisis ético de casos clinicos.

La Secretaria encarga al menos a dos componentes del Comité
la evaluacion de cada propuesta, pero esta modalidad organizativa
permite a todos los miembros asumir una vision, profundizar y re-
flexionar autbnomamente antes de cada sesion, sobre los conteni-
dos que seran luego discutidos en la sede de la reunion. Este cami-
no de adquisicion de los datos con tiempos para una primera valo-
racion individual esta dirigido al mejoramiento de la calidad, de la
competencia y del valor de los pareceres expresados.
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Ambitos de actividad del Comité de bioética
del Centro Antea

Sobre la base de sus propias finalidades, el Comité de Bioética del
Centro de Cuidados Paliativos Antea interviene con instrumentos
formativos, educativos y de consultoria, en el hacer frente a dile-
mas €éticos que emergen en la practica clinica y en la investigacion.

El Comité es 6rgano consultivo para la direccion sanitaria, la ad-
ministracion, el personal —sanitario y no— del Centro Antea, even-
tualmente de entes diversos y otras personas interesadas que lo so-
liciten. Al Comité puede dirigirse ademas todo operador sanitario,
todo paciente, todo familiar.

Los principales &mbitos de actividad del Comité de Bioética del
Centro Antea son:

— Formacion y sensibilizacion bioética. EI Comité de Bioética repre-
senta una excepcional ocasion de formacion y sensibilizacion sobre
los temas de la Bioética. Elevar el nivel de consciencia en ambito
bioético de todos los operadores de los Cuidados Paliativos signifi-
ca aportar instrumentos para afrontar los casos particulares de la
cotidianidad y familiarizar con conceptos que puedan entrar auto-
maticamente en la practica de la resolucién de los puntos criticos.
Crear y difundir cultura participando en la creacién de un ambiente
ético se vuelve, por tanto, una de las prioridades del Comité. Este
objetivo es realizado también a través de la planificacion de even-
tos formativos especificos coordinados por Antea Formad, brazo
formativo de Antea Asociacion, también sobre la base de cuestio-
nes o dudas étias surgidas del anéalisis de casos clinicos presentados
a la atencion del Comité.

— Andlisis ético de casos clinicos. El analisis ético de casos clinicos
resulta la funcion méas pertinente de un Comité de Bioética repre-
sentando la actividad que, al interior de una institucion sanitaria,
busca promover decisiones clinicas correctas. Esta es siempre reali-
zada utilizando un método de analisis ético dirigido a guiar la argu-
mentacion ético-clinica y siguiendo un camino analitico preciso en-
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caminado a evidenciar los aspectos éticos en toda su compleja arti-
culacién.

En el anélisis de casos clinicos valorados desde el punto de vista
ético son constantemente perseguidos los objetivos de la tutela del
paciente, teniendo en cuenta en particular la expresion de su digni-
dad y de sus derechos fundamentales y permitiendo la valoracion
de las figuras profesionales implicadas en la asistencia para la pro-
mocion de la coherente sinergia de competencia y sensibilidad en
los diversos aspectos del proceso decisional.

La expresion del parecer sobre el caso concreto constituye una
ocasion de discusion y elaboracion de ideas y orientaciones, como
se indica a continuacion:

— Idea, aprobacion, coordinacién y actuacion de proyectos de investigacion
en ambito farmacolégico, clinico no farmacoldgico, asistencial, social, psicolégico
y formativo.

El objetivo de Antea es el de implementar la investigacion, ac-
tualmente carente extremadamente en el sector especifico de los
cuidados paliativos.® La dificultad de la investigacion en este &mbi-
to esté tradicionalmente ligada a la particular fragilidad de los pa-
cientes, a la resistencia cultural de los operadores sanitarios en el
promover y actuar proyectos de investigacion, y al disefio frecuen-
temente cualitativo y no cuantitativo, de las investigaciones, casi to-
das por otra parte propuestas, en particular, en ambito psico-social.

El Comité de Bioética de Antea apoya el proyecto y la valora-
cion de los protocolos de investigacion en adherencia a los princi-
pios de la Declaracion de Helsinki de la Asociacion Médica Mundial,
que recomienda: “El proyecto y la ejecucion de toda fase de la ex-
perimentacion referente al hombre deben ser claramente definidos
en un protocolo experimental que debe ser sometido a un comité
independiente nombrado especificamente para esa finalidad, por
pareceres y consejos”.!t A través de la garantia del respeto del rigor
cientifico, también en un campo tan peculiar como el del final de la
vida, en la estructuracion de los proyectos de investigacion se in-
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tenta tutelar sobre todo a los sujetos mas vulnerables, asegurando
no solo la tutela de los derechos, de la seguridad y del bienestar de
los sujetos interesados sino también la credibilidad de los datos re-
lativos al estudio.’? Las normas actualmente en vigor en ltalia pre-
vén que corresponda a los Comités Eticos independientes, institu-
cionalmente reconocidos, aprobar los protocolos experimentales y
los documentos conexos, y ninguna experimentacion clinica, en
particular farmacoldgica, puede ser realizada sin la aprobacion del
competente Comité Etico.”® No estando el Comité de Bioética de
Antea entre aquellos acreditados ante la AIFA, como se ha aclara-
do anteriormente, la referencia competente para esas aprobaciones
es el Comité de la Unidad Sanitaria Local RM E,* pero la actividad
del Comité Antea, en la valoracion constituye sin embargo una ga-
rantia para la estructuracion ético-cientifica del protocolo, para las
reglas de conducta profesional y una referencia ética importante,
antes de poder someter eventualmente el proyecto al Comité Etico
competente.

— Formulacion de lineas guia comportamentales y recomendaciones para
problemas ético clinico-asistenciales. También si todo caso clinico es uni-
co e irrepetible, existen en la practica de las estructuras sanitarias
algunas situaciones recurrentes. Sintetizar cuanto se ha aprendido a
través de la formulacion de lineas-guia para los comportamientos
futuros puede ser Gtil al trabajo cotidiano de los operadores sanita-
rios. Del mismo modo la experiencia de los problemas suscitados
por los casos clinicos particulares estimula la exigencia de motivar
y de orientar la experiencia futura. La funcién, por tanto, de las re-
comendaciones es la de evidenciar algunas cuestiones morales, es-
timular y facilitar la reflexion ética y ofrecer algunas posibles vias
para la solucién de situaciones problematicas.

Las tareas y las funciones del Comité de Bioética se concretizan
con la emision de actas formales: pareceres, lineas-guia, recomen-
daciones, propuestas de actos deliberativos, si bien no vinculantes
sino de apoyo.
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El trabajo del Comité de Bioética de Antea:
4 ainos de compromiso

La primera fase operativa que el Comité ha querido afrontar ha
abarcado la coordinacion del Comité mismo y el analisis de las ne-
cesidades y de las exigencias a valorar desde el punto de vista bioé-
tico. Junto a la valoracion de casos, apoyada también por la normal
presencia de un experto en ambito bioético consultor de la Asocia-
cién, la actividad del Comité de Bioética, en estos afios, se ha dedi-
cado a algunos temas importantes que queremos aqui compartir.
— La Carta de los Valores. Desde las primeras sesiones ha surgi-
do la necesidad de comprender exactamente, y en modo mas arti-
culado desde el punto de vista moral, donde y para quién el Comi-
té de Bioética habria debido explicar su actividad. De aqui la deci-
sidn de elaborar y estructurar un documento que pusiese de relieve
la identidad, los principios inspiradores y la misién de Antea. El
trabajo desarrollado para la realizacion de la Carta de los Valores
ha sido largo y complejo. Han sido efectuados, inicialmente, una
serie de encuentros con los operadores que, hace ya 25 afios, han
dado vida con su entusiasmo y su capacidad al Antea; aquellos que
con pasién han construido la Asociacion en tiempos pioneros cuan-
do todavia la atencion al moribundo no era todavia asimilado en el
mundo de la salud. Posteriormente, ha sido requerida, antes que
nada, una contribucion a todos los operadores sanitarios que coti-
dianamente viven y ofrecen, tanto a domicilio como en la clinica,
los valores de la Asociacion, para comprender su percepcion de las
caracteristicas y peculiaridades de Antea en aquello que realiza, que
organiza, que promueve. Junto a ello han sido incluidos también
los componentes externos del Comité que han contribuido a cons-
truir el documento, precisamente con la objetividad y el justo dis-
tanciamiento que puede ser propio s6lo a quien conoce una reali-
dad s6lo desde fuera. La redaccion del documento ha requerido di-
versas revisiones por parte de los componentes del Comité y ha
contribuido a aportar una descripcion vibrante y profunda de los
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directos interlocutores del Comité de Bioética.

El documento se compone de una parte introductoria en la cual
estdn contenidos los principios fundamentales del trabajo cotidia-
no de todos los operadores y los valores que entran en juego en el
hacerse cargo de los pacientes y de las familias. Aquello que emer-
ge como valor fundamental de la mision de Antea y de los cuida-
dos paliativos es el respeto de la vida como bien constitutivo de la
persona. Esto se reconoce en las reflexiones que se refieren a los pa-
cientes en fase avanzada de enfermedad, en el intento de compartir
por parte del equipo que toma a su cargo todos los aspectos de la
vida de la persona agonizante y en la atencion a las necesidades de
las familias. En torno a este valor, central en cuanto condicién pre-
via gracias a la cual la persona se manifiesta como tal al mundo, y
estrechamente ligada a ello, rotan los valores que constituyen la
identidad de Antea, sintetizados graficamente en la figura 1.

Estos valores estan luego representados en dos areas operativas
que trazan aplicaciones concretas: por un lado “Promover la Vida,
creando realidades que expresen la mision de Antea”, en las cuales
son subrayados los elementos esenciales de la asistencia integral a
través de la acogida y la escucha, el valor central e insustituible de
la relacion entre tratante y tratado, el tratamiento correcto del pa-
ciente frente a morir con particular reclamo a la informacion y al
consentimiento; por el otro “La Eficacia y la Buena Gestion”, en
las cuales se pone en evidencia en todas sus declaraciones, la cultu-
ra aplicada a la gestion de la empresa social, de la organizacion y
gestion eficaz y eficiente de los recursos para la formacion y com-
promiso educativo, a la promocion de la investigacion.

De la confrontacion y del trabajo realizado para la recoleccidn
de testimonios y materiales necesarios para la elaboracion de la
Carta de los Valores, ha surgido el proyecto ambicioso de extender
una verdaderay propia Biografia de Antea a través de la cual “ docu-
mentar para transmitir” .

— Promocion y reconocimiento de Antea como Centro de Bioética. Una
vez estructurada la relacion profesional con todos los representan-
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Figura 1. Los valores fundantes de Antea

tes del equipo Directivo, valorado y aclarado en términos operati-
vos el rol y las modalidades de la consulta; el primer acercamiento
ejecutivo se ha desarrollado en el ambito de la Investigacion, invo-
lucrando a la Direccion para el reconocimiento de la estructura como
Centro de Investigacién y valorando la eventualidad de requerir la
acreditacion del Comité de Bioética al AIFA como CE habilitado
para la valoracidn y aprobacién de protocolos experimentales.

La decision madurada ha sido sin embargo la de reenviar esta
ultima tarea al Comité Etico competente territorialmente (la citada
ASL RM E), y de mantener por tanto s6lo una funcion consultiva
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y de apoyo en relacién a los investigadores de la estructura privile-
giando los aspectos relativos a la practica clinica como aquellos de
referencia para el trabajo del Comité. Con fecha 05.05.2009 con
nota de protocolo 28881515p la ASL RM E comunicaba el reco-
nocimiento de idoneidad al Centro Antea para la experimentacion
clinica de los medicamentos de acuerdo a la ley para el ramo espe-
cialista de los cuidados paliativos.

— Produccién de protocolos, procedimientos operativos y materiales facil-
mente aprovechables por el personal de la institucion. Un punto critico de
los cuidados paliativos esta constituido por la frecuente falta de
apoyo de lineas-guia internacionales en la gestion de situaciones
clinicas frecuentemente encontradas. EI Comité de Bioética auspi-
cia y provee por tanto el apoyo en la elaboracion de una serie de
protocolos y procedimientos operativos de Antea, aprobados por
el Comité mismo y realizados sobre la base de la revision sistemati-
ca de la literatura cientifica y de la contextualizacion de las indica-
ciones en ambito paliativista. La realizacion de este proyecto apun-
ta a elevar los estandares de tratamientos y a uniformar algunas
modalidades de intervencién para apoyar a los operadores en las
decisiones terapéutico-asistenciales.

A este respecto, el Comité ha aprobado recientemente los Proce-
dimientos operativos internos sobre la conveniencia de los accesos vasculares.
Este ambito representa un problema de dificil gestion en cuidados
paliativos por la contextual necesidad de manejar cuadros avanza-
dos de enfermedad y salvaguardar al mismo tiempo la calidad de
vida aspirando al menor grado posible de invasividad en el pacien-
te. Durante la discusion del documento han sido afrontados aspec-
tos particularmente debatidos en cuidados paliativos: por ejemplo
el cada vez mayor recurso al posicionamiento de los PICC Periphe-
rally inserted central catheter (catéter central insertado periférica-
mente) en detrimento de la via de acceso subcuténea, considerada
preferente en el paciente que afronta los Ultimos tiempos de su
vida. Esto ha llevado a subrayar la necesidad de un preciso algorit-
mo decisional en la eleccion de esta via de acceso. Otro aspecto
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delicado ha sido la necesidad y el limite de la posibilidad de res-
ponsabilizar a la familia y al cuidador en la gestion del acceso pa-
renteral a domicilio.

El documento, aprobado por el Comité de Bioética de Antea en
octubre de 2012, ha sido objeto de un trabajo presentado en oca-
sion del XIX Congreso Nacional de la Sociedad Italiana de Cuida-
dos Paliativos (SICP). Una linea de trabajo sobre la cual el Comité
de Bioética de Antea ha comenzado a trabajar, se refiere a la seda-
cion paliativa. La necesidad de trabajar en este argumento nace luego
que al Comité le fue requerido afrontar el caso de un paciente que,
aln en ausencia de sintomas refractarios, pedia la sedacion paliati-
va. En Antea esta ya previsto un protocolo clinico sobre el argu-
mento basado en un primer documento, de impostacion técnica,
elaborado en 2009 y desarrollado siguiendo las indicaciones del do-
cumento recientemente autorizado por la Sociedad Italiana de Cui-
dados Paliativos®™. El trabajo que el Comité esta hoy llevando ade-
lante prevé no solo la revision “técnica” para la actualizacion del
documento y el examen de los puntos criticos encontrados en su
aplicacion sino, en su mayoria, la individualizacion de los obstacu-
los —culturales mas alin que técnicos— que los operadores sanita-
rios deben afrontar en una eleccidén tan importante, sobre todo en
el responder a las solicitudes de sedacion en caso de sintomas no
clinicos pero de sufrimiento existencial. ;Existen criterios objetivos
para definirla, e instrumentos para medirla? ;En qué medida —y
este era el caso del paciente citado— la sedacion paliativa en el
fondo no corre el riesgo de constituir una solicitud indirecta, en
caso de sintomas no exclusivamente clinicos, de eutanasia al menos
de la consciencia de si? El objetivo de la reflexion debe ser el de
valorar cual es, si existe, la competencia médica y en general los
instrumentos de valoracion clinica necesarios en el valorar el sufri-
miento existencial, y buscar definir los instrumentos morales que el
médico deberia utilizar en la decision.

Para afrontar este tema se ha reconocido la necesidad de partir
de una actualizacion de la literatura, en principio, de la lineas guia
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internacionales disponibles®, deteniéndose en particular sobre los
aspectos no clinicos y sobre la dificultad para identificar criterios
objetivos respecto a la solicitud de sedacion paliativa. Ha sido por
tanto instituido un Grupo de Trabajo, compuesto por expertos
bioeticistas, médicos y enfermeros de cuidados paliativos que com-
prende integrantes internos y externos del Comité, que ha iniciado
la fase de instruccion del proyecto.

— Apoyo a la redaccion de los proyectos de investigacion. El trabajo de
analisis, revision de los contenidos y apoyo metodoldgico en la re-
daccion de proyectos de investigacion y de implementacion de ca-
minos asistenciales ha sido significativo.

Entre los caminos asistenciales han sido revisados, con una su-
cesiva formulacion de parecer favorable, el proyecto de implemen-
tacion del Liverpool care pathway (camino de tratamiento de Liver-
pool)!’ para la asistencia al paciente agonizante y, del todo recien-
temente, un proyecto de implementacion del proceso comunicati-
vo en el ambito e la donacion de las corneas en la clinica.

Por lo que se refiere a proyectos de investigacion, ha sido apro-
bado un sondeo multicéntrico sobre la prevalencia del dolor en la
clinica, PalnHospice, y un estudio observacional prospectivo “Proce-
dimiento de prevalencia, caracteristicas y valoracion del dolor en el
proceso, en la clinica” , posteriormente aprobado por el Comité
Etico de la ASL RM E e incluido en el Registro de los Estudios
Observacionales del AIFA.

Un documento recientemente aprobado por el Comité de Bioé-
tica Antea abarca la realizacion de un Esquema de referencia para la
redaccion de proyectos de investigacion. Este documento nace de una exi-
gencia practica que abarca la inexperiencia en el &mbito paliativista
para confrontarse con la investigacion y la consiguiente incapaci-
dad para concretar en protocolos de estudio de ideas que obvia-
mente brotan de la realidad operativa. Se ha vuelto por tanto nece-
saria la construccién de un camino guiado que permita a quien
quiere acercarse a la realizacion de un proyecto de investigacion, de
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hacerlo en modo simple pero riguroso. Se ha efectuado un recono-
cimiento de los instrumentos presentes en la literatura, del cual ha
sido sucesivamente revisada la estructura general con el objetivo de
adecuar el lenguaje del esquema de presentacion de los proyectos a
la posibilidad de estructurar estudios experimentales que no abar-
quen solamente d&mbitos clinicos. Los estudios en el ambito de los
cuidados paliativos estan de hecho frecuentemente centrados tam-
bién sobre aspectos mas ampliamente asistenciales, psicolégicos,
sociales y de otra naturaleza. La disponibilidad de este esquema,
aprovechable por todos, pretende aportar un estimulo y un apoyo
especialmente a los profesionistas no avezados a los temas y a la
metodologia de investigacion al presentar nuevos proyectos, man-
teniendo siempre un estandar elevado de integridad, de precision y
de adherencia a las normas vigentes.

— Revaloracion de los procesos informativos y de consentimiento. EI tema
del "consentimiento informado™ no podria faltar entre aquellos toma-
dos en consideracion por el Comité de Bioética. Con mucha fre-
cuencia, al momento de la acogida y de toma a cargo en cuidados
paliativos, se encuentra de frente a pacientes que no han recibido
adecuada informacién sobre su propio diagnéstico y sobre su pro-
nostico; pacientes mantenidos en la obscuridad de su propia condi-
cion; pacientes que no conocen el significado del término “cuida-
dos paliativos” y que se encuentran proyectados en una realidad
del todo desconocida y extrafia’®.

¢Es justificada la praxis, todavia demasiado difundida, de no in-
formar al paciente sobre el diagnostico y sobre el prondstico de su
enfermedad o quiz& desviar la informacion a la familia que decide
“por el bien del paciente” de tenerlo a ciegas de todo? ;Cuan im-
portante es el derecho a la informacion del paciente? ;Como se
debe informar y como y hasta qué punto puede influir la familia
sobre ese derecho?

En este tema tan amplio y complejo, particularmente percibido
como problematico por los operadores del equipo asistencial, el
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Comité de Bioética de Antea ha impostado un proyecto articulado,
dirigido en su fase inicial a la valoracion de los conocimientos y de
las principales lagunas sobre el argumento y de la consciencia de
los diversos aspectos problematicos, de tipo ético antes incluso que
juridico, por parte de los operadores sanitarios. Este primer paso
ha sido realizado sometiendo a un cuestionario — elaborado ad hoc
por el Comité guiado mayormente por aquellos que tenian expe-
riencia en el ambito biojuridico— a todos los operadores de la es-
tructura sanitaria, con el objetivo de utilizar los resultados del ana-
lisis para estructurar un camino formativo adecuado.

De la elaboracion de los resultados emergidos se ha deducido
globalmente un cierto grado de complicacién en la consciencia de
los roles profesionales, por parte de los médicos y de los enferme-
ros en la gestion del camino informativo y de la obtencién del con-
sentimiento. Ha sido subrayada la frecuencia con la cual los forma-
tos de consentimiento informado son de hecho discutidos y some-
tidos a los familiares mas bien que a los pacientes mismos, no obs-
tante la casi totalidad de los operadores es consciente del error, in-
cluso juridico, de semejante tipo de procedimiento.

La idea madurada en el seno del Comité es que sea posible una
revision de los modelos utilizados de Informacion y de Consenti-
miento para los cuidados paliativos, ojala aunado a la composicion
de una informacion especifica para el familiar. Esto, sin embargo,
estd subordinado a un correcto camino informativo que incluya los
aspectos éticos, juridicos y de comunicacién/relacion. Este cami-
no, actualmente en fase de actuacion, sera seguido por una segun-
da suministracion del cuestionario y por una relectura critica y
compartida de los actuales modelos utilizados.

La exposicion completa de los datos ya de relieve y la sucesiva
elaboracién del proceso, se volvera, esperamos, objeto de una pu-
blicacion especifica.
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El debate en Bioética

El “costo” de la prestacion sanitaria
sun problema sélo de informacion?

Giuseppe Batimelli*

Resumen

Se ha planteado y ha prevalecido, en algunas decisiones guber-
namentales, la comunicacién a los pacientes del costo de las
prestaciones sanitarias que reciben por parte del sistema italiano
de salud. La postura del Comité Nacional para la Bioética ha sido
la de desaconsejar la comunicacion financiera de los tratamientos
a no ser que sea solicitada por el paciente.

En el fondo de este problema existen criterios utilitaristas y
pragmaticos que van en detrimento de la justa valoracion de las
personas ancianas, enfermas o discapacitadas. Estos criterios
impulsan el significado del bien como mayor comodidad y menor
dolor. Esto va influenciando cada vez mas los principios sociales
como el bien comun y el interés publico. El punto central de esta
reflexion es el valor y el respeto de la vida y la consideracion
apropiada de la calidad de la vida.

* Médico internista, Especialista en Higiene y Medicina Preventiva, Especialista
en Endocrinologia, Vicepresidente Nacional para el Sur de Italia de la Asociacion
de Médicos Catolicos Italianos (Amci) (E-mail: battimelligiuseppe@libero.it).

Titulo original: “Il dibattito in bioetica. Il “costo” della prestazione sanitaria: un pro-
blema solo di informazione?” Publicado en la revista Medicina e Morale 2013/2.
Pp. 329-337.
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Summary

Cost of health benefit.
Is only a communication problem?

It was bringing up and prevail, in some government decisions, the
communication to the patients and his relatives about health
benefit’s costs by the Italian health system. The National Bioethics
Committee’s stance advised against financial communication of
the treatment’s costs, unless it has been requested by the patient.
At the bottom of this problem there are utilitaristic and pragmatic
criteria that produce detriment against the fair valuation of an-
cient, ill or handicapped person. These criteria propel the me-
aning of good like the biggest commodity and smaller pain. That
situation influences more and more social principles like common
good and public interest. The central point of this work is the va-
lue and respect for the human life and the appropriate considera-

tion of quality of life.

Palabras clave: prestacion sanitaria, costo, salud, utilidad, calidad de
vida.
Key words: health benefit, cost, heath, utility, quality of life.

Asistencia sanitaria, costo de los tratamientos,
problemas éticos

El 5 de abril de 2012 en la pagina 25 del Corriere della Sera ha apare-
cido una carta firmada con el titulo: “Si la Region me recuerda el
costo de mi cancer”, en la cual se lee: “Estimado Director, dentro
de unos dias cumpliré 59 afios, y desde hace 4 combato contra un
tumor, que partiendo de los pulmones, ha ido en metastasis difun-
diéndose y golpeando cada afio un nuevo 6rgano[...] El 19 de
marzo pasado estaba previsto un TAC de control; naturalmente es-
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toy exento del ticket[...] y de hecho nada he debido pagar. Esta
vez, sin embargo, he visto que en la hoja del retiro de los resulta-
dos estaba muy bien sefialado cuanto cuesta, en términos econo-
micos, mi examen a la Region Lombardia[...] El resultado (del
TAC) no ha sido el esperado, porque la enfermedad se ha propaga-
do también a algunas zonas del cerebro. Ahora estoy en espera de
ser llamado para iniciar un ciclo de radioterapia panencefalica que
al momento no sé todavia cuanto costara a la comunidad y de esto
y por esto agradezco y pido disculpas anticipadamente a todos]...]”.

La carta de este enfermo es consecuente y hace seguramente re-
ferencia a una Deliberacion de la Junta de la Regién Lombardia N.
IX/2733 del 6 de diciembre de 2011 que ha dejado “Determina-
ciones en orden a la gestion del Servicio Socio Sanitario Regional
para el afio 20127, en el ambito de la cual, entre otras cosas, ha
sido previsto que “los ciudadanos sean informados, a partir del 1° de mar-
z0 de 2012 sobre los costos que el Servicio Sanitario Regional sostiene por las
actividades de hospitalizacion y de especialidades ambulatorias de las cuales
han usufructuado; como ha sido comunicado con la nota del 24 de
febrero de 2012 a los Directores Generales de las Empresas Sani-
tarias Locales, de las Empresas Hospitalarias y de las Fundaciones
IRCCS de derecho publico.

Con fecha 19 de junio de 2012, el ministro de Salud, Prof. Rena-
to Balduzzi, pidié oficialmente al Comité Nacional de Bioética un
parecer respecto a estas disposiciones de comunicacién obligatoria
referida y/o cartas de dimision y “de considerar si la introduccion
de esta obligacion de trasparencia [...] no pueda tener efectos de
prejuicio en las acciones que el Servicio Sanitario Nacional debe
poner en acto para corresponder al deber de mejorar el bienestar
del enfermo, sobre todo cuando él esté afectado por graves enfer-
medades y si las razones econdmicas no resulten, en este caso, des-
balanceadas respecto a aquellas de humanidad y solidaridad” y so-
bre todo si ellas “son compatibles con los principios de nuestro or-
denamiento”.
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En respuesta a la solicitud, el Comité Nacional para la Bioética
(CNB) publica un documento con el titulo “Sobre la comunicacion
por parte del Servicio Sanitario Nacional a los pacientes de los cos-
tos de las prestaciones sanitarias™ el 28 de septiembre de 2012, del
cual se deduce que: “la mayoria de los componentes del CNB ha
considerado no éticamente justificada la comunicacion obligatoria
e impuesta al paciente, admitiéndola sélo en caso de autorizacion
dada por éste dltimo al momento de las dimisiones o de la presta-
cién recibida. Algunos miembros del CNB se han, por el contrario,
declarado a favor de la comunicacion obligatoria, gestionada con la
debida atencion, como instrumento de trasparencia en una socie-
dad democratica liberal. A pesar de esta divergencia, el CNB se ha
expresado unanimemente sobre la modalidad de la comunicacion
(eventual para algunos y obligatoria para otros), recomendando so-
bre todo que se eviten formas de culpabilizacion y discriminacion
de los enfermos y que sea respetada la exigencia de reserva de los
datos personales sobre el estado de salud.”!

Comunicar obligatoriamente al ciudadano-paciente el costo de
las prestaciones sanitarias (que significa en Ultimo analisis valorar
en términos econdémicos su misma enfermedad) no es por tanto
solo un problema de informacién, pero la carta referida al inicio
(que testimonia el hecho indudable que haya sido tocada en este
caso especifico la sensibilidad de un enfermo grave) como tambien
el parecer del CNB, sobre todo en la parte aprobada por unanimi-
dad, demuestra que es también un problema grandemente ético.

Si prevalece una valoracién utilitarista
el bien “salud”

Rrescindiendo de la completa controversia y de consideraciones,
por otra parte de gran valor politico sino también ético, en orden a
la concesion del estado de bienestar, de la colocacion de los recur-
sos, de la organizacion de las estructuras sanitarias, del management
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sanitario, etc., deseamos sin embargo desarrollar algunas reflexio-
nes sobre como en salud pueda prevalecer 0 comenzar a abrirse
camino un modelo de referencia que en Bioética es denominado
“pragmatico utilitarista”.

Frente al alargamiento de la esperanza de vida, del envejeci-
miento de la poblacion, de aumento de la incidencia de enfermeda-
des crdnicas y degenerativas, de la limitacion de los recursos eco-
nomicos, del empefio por contrarrestar despilfarros e ineficiencias,
parecen hoy prevalecer criterios economicistas en la gestion
sanitaria.

Lo que se teme es que a los arriba nombrados criterios, se en-
frente una orientacion ético utilitarista de la atencién de la persona
enferma en términos productivistas, socioldgicos o simplemente
pragmaticos, hasta ponernos una pregunta (;irreal?) dramaética:
¢Conviene al Estado dar asistencia también a los enfermos graves
o0 terminales, a los enfermos oncoldgicos, a los discapacitados, a los
enfermos mentales, a los nifios malformados? Se plantea la pre-
gunta entonces. ;Existe una justificacion social, civil o politica para
todo esto 0 no representa en cambio quiza inconscientemente la
manifestacion de un utilitarismo de antigua matriz filosofica empirista?

¢ También en economia sanitaria puede (;debe?) prevalecer una
l6gica de la necesidad y de la solidaridad respecto a la de la utili-
dad? ¢(Es posible que también en salud sean aplicados los princi-
pios de los viejos neoutilitaristas del siglo XI1X, como Jeremy Ben-

tham y John Stuart Mill, es decir “maximizar el placer”, “minimizar
el dolor”, “ampliar los espacios de libertad individual™?

De hecho ;qué cosa prescribe la ética del utilitarismo? Que es
perseguible, deseable, sélo la felicidad o la utilidad entendida como
supremacia neta del placer sobre el sufrimiento.

Si es verdad que el utilitarismo es un modelo ético filoséfico pu-
ramente consecuencialista, en el sentido que la acciébn moral esta
siempre finalizada en la busqueda de las mejores consecuencias po-
sibles, ya que “el principio de utilidad establece que el solo fin justo y univer-
salmente deseable de la accion, es la mayor felicidad de todos aquellos cuyos
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intereses estan en juego”,? se verifica frecuentemente en las valoracio-
nes éticas que el utilitarismo del acto (la accién moral depende di-
rectamente de las consecuencias que se desprenden de ella) coinci-
da con el utilitarismo de la norma (la accién moral depende indi-
rectamente de las consecuencias del sistema de las normas que re-
gulan aquella accion).

Por lo demas algunos autores,® por otra parte no utilitaristas, in-
cluso en tiempos recientes consideran que “con el utilitarismo se ha
hoy abierto una brecha en el bagaje conceptual tradicional de la reflexion teoré-
tica sobre la democracia, influenciando conceptos (por otra parte mucho mas
vigjos) como aquellos de ‘bien comdn’ e ‘interés pablico’™, en el filon de los
utilitaristas del final del siglo xi1x del cual tomara punto de partida
la moderna teoria de la economia del bienestar y que “a partir de los
afios cincuenta (de siglo xx) el utilitarismo, bajo diversas formas, regresa a
tomar pie, precisamente en la filosofia anglosajona a través de los trabajos de
filosofos como S. Toulmin en Inglaterra y J. Rawls, R. Brandt y M. Singer en
los Estados Unidos y J.J. Smart en Australia”.* En esta dptica por tanto
el bien “salud” y, se debe pensar, ademas también el valor “vida”,
son analizados solamente sobre la base de la relacion costo/benefi-
cio, bienes y valores entre otras cosas claramente heterogéneos: el
costo en dinero de una prestacion sanitaria relacionada al beneficio
del estado de salud.

Latutela de la salud: entre economiay
derechos del paciente

El “evento” enfermedad, en su acaecer, puede ser considerado
bajo cuatro aspectos o valorado desde cuatro perspectivas diferen-
tes, de diversa valencia, que interactlan entre si y coinciden en su
“gestion”:

1. por parte de la persona enferma;

2. por parte del médico o del equipo médico y del personal
sanitario;

208 Medicina y Etica 2014/2



El debate en Bioética

3. por parte de la estructura sanitaria o en sentido amplio por parte
del Servicio Sanitario Nacional con sus normas y sus finalidades; y
en fin 4. por parte de la sociedad civil, entendida como cultura do-
minante que expresa valores de referencia en aquel particular mo-
mento histérico.

Desde el punto del vista del enfermo, que en todos los casos es
“sujeto” de la atencion o de la prestacion sanitaria y nunca “obje-
to”, es indudable que él frente a una necesidad sanitaria importante
(nos referimos obviamente a patologias graves, crénicas o invali-
dantes y no ciertamente a aquello que podria considerarse entre los
asi llamados “deseos” de salud), es titular de un derecho a la salud
0 mejor de un derecho de acceso a los medios diagndésticos, tera-
péuticos rehabilitadores a los cuales corresponde un deber de Esta-
do y de la sociedad en la erogacion de los mismos, siendo la salud
un bien individual y social a promover y tutelar, como esta consa-
grado también por la Constitucion Italiana (art. 32).

El médico y los profesionistas de la salud tienen la tarea especi-
fica técnica, segun el principio de beneficencia y el mejor interés
del paciente, en el &mbito de una alianza de “tratamiento” mas que
terapéutica en sentido estricto, segln los criterios de buena préctica
médica, de la Medicina basada sobre la evidencia, de lineas-guia
mas actualizadas, y sobre todo de proporcionalidad diagnostico-te-
rapéutica respecto a los beneficios sanitarios esperados. Algunos
autores® identifican luego al médico como “doble agente”, en el
sentido que él, ademas de desempefiar una funcion de diagndstico
y tratamiento a favor del paciente, siendo al interior y expresion de
una estructura sanitaria, por cuenta de ésta, determina también las
prestaciones necesarias, mas Utiles y mas congruentes también des-
de el punto de vista econdémico. Es por tanto, también administra-
dor porque tiene un presupuesto por administrar.

Por tanto el médico, en semejante doble funcion, inconsciente o
intencionalmente, en su actuar profesional puede ser impelido no
por el perseguir el bien del paciente sino por motivaciones de or-
den econdmico.
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Si las consideraciones arriba expuestas respecto al paciente y al
médico pueden ser ampliamente compartidas, problematicas de di-
versa naturaleza y valoraciones diferentes pueden intervenir en los
criterios de la gestién de una enfermedad por parte de la estructura
sanitaria, hospital o ambulatorio publico del Servicio Sanitario Na-
cional, que eroga una prestacion sanitaria ya sea de hospitalizacion
0 de tratamiento.

De hecho, siendo concebida la organizacién sanitaria bajo la
forma de “empresa”, notable y a veces fundamental es el célculo
de los recursos econdmicos puestos a disposicion por la autoridad
politica 0 por la institucion y utilizadas en la economia del gasto
sanitario, como en el caso de los reembolsos de las prestaciones
basados en el sistema de los Diagnosis Related Groups system (DRGS).

Desde el punto de vista de la cultura dominante, el evento “en-
fermedad” en el comdn sentir de la sociedad, refleja en cambio la
orientacion antropoldgica y los principios que expresa respecto al
valor intangible e inconmensurable de la vida humana y a la inte-
gridad fisica y es maximamente compartible cuando se afirma el
primado de la persona y de su dignidad también y sobre todo en el
momento de la fragilidad y de la enfermedad (y es este un valor
fundamental de un Estado democratico, libre y aconfesional).

Auln no queriendo profundizar, por la finalidad del presente tra-
bajo que quiere subrayar un particular modelo bioético: el utilitaris-
ta, las técnicas de valoracion ampliamente utilizadas en economia
sanitaria, por otra parte importantes y decisivas en el ambito de
una seria programacion sanitaria, como el analisis costo-beneficios
(CBA) o el andlisis costos eficacia (CEA) o bien el andlisis costo-
utilidad (COU), que incluyen casi todos una valoracién en térmi-
nos monetarios; es necesario decir que ellas son oportunas si son
referidas a bienes e instrumentos entre ellos homogéneos pero se-
guramente se revelan no pertinentes y controvertidos cuando se
quiere asignar valor econémico también a bienes no monetizables
y no conmensurables, asi llamados intangibles, como precisamente
la vida y la salud.
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Para focalizar mejor nuestras reflexiones, recordamos por ejem-
plo que el indicador usado como medida de salud producida con
una determinada intervencion farmacoldgica, es el nimero de afios
de vida agregados del nuevo y mas eficaz tratamiento. Hoy se ha
pasado a una valoracion de afios de vida ganados pero ajustados (o
ponderados o pesados) por la calidad de la vida (por ejemplo
QALYS, Quality Adjusted Life Years), o sea es calculado el costo de
incremento por afo de vida ganado (Incremental Cost Effective-
ness Ratio, ICER).®

Si estas son valoraciones imprescindibles para quien se ocupa de
economia y programacion sanitaria, igualmente obligatorias son las
preguntas que se formula quien se ocupa de Etica médica y de Bio-
ética: ¢la calidad de la vida es “un” resultado o “el” resultado mas
Importante? ;No existe el riesgo que por “calidad de la vida” se
entienda mas bien “una vida de calidad” del paciente? ;Muchos
tratamientos anticancer mejoran la supervivencia y/o la calidad de
la vida? ;Cual de los dos aspectos es bueno privilegiar? Pero la pre-
gunta fundamental que se presenta es la siguiente: ;quién juzga, y
en base a cuales parametros o criterios, la calidad de la vida de una
persona?

En sustento de cuanto se quiere afirmar, recordemos un articu-
lo, que ha hecho discutir mucho a la comunidad cientifica y a la
opinion publica, publicado en Lancet Oncology de septiembre de
2011, donde un grupo de 37 expertos, coordinados por el Profesor
Richard Sullivan del King's College de Londres, sostiene que mu-
chas terapias no deben ser practicadas a los enfermos terminales,
porque dan una falsa esperanza y por lo que respecta a los costos
“los datos demuestran que un sustancial porcentaje de los gastos
por tratamientos anti-cancer suceden en las dltimas semanas y me-
ses de vida y que en amplio porcentaje de los casos, estos trata-
mientos no so6lo son indtiles sino también contarios a los objetivos
y a las preferencias de muchos pacientes y familias si hubiesen sido
adecuadamente informados de sus opciones”.’
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También en esta problematica, huyendo de toda generalizacion
sobre los costos en Oncologia, pero analizando caso por caso, la
valoracién depende de la perspectiva con la cual se afronta el pro-
blema: si la valoracion sucede en términos economicistas y utilita-
ristas entonces es equivocado e infundado no tratar a los enfermos
oncoldgicos, por motivos de los cuales el prondstico es infausto y
el resultado de la enfermedad es fatal, porque eso puede prefigurar
el abandono terapéutico, en todos los casos a ser proscrito; si en
cambio se afronta el argumento en términos cientificos y de ética
médica poniendo al centro de la atencion y de la reflexion a la per-
sona enferma en fase terminal, es indudable que terapias, por otra
parte costosisimas, se puedan revelar en las Ultimas semanas de
vida incluso indtiles, futiles ademas que costosas para el enfermo
mismo, no permitiendo ni la supervivencia ni sobre todo un mejo-
ramiento de la calidad de la vida porque entonces quiere decir que
estamos en el ambito del ensafiamiento terapéutico, ética, deonto-
|6gica y juridicamente, del mismo modo rechazables.

Conclusiones

¢Como es considerado entonces “el costo” de la enfermedad en
sentido simbdlico y ético y como anélisis de los costos (Cost of ill-
ness, COI) sostenidos por la sociedad en términos de productividad
ademas que por el sistema sanitario? ;Es posible subordinar el bien
salud (y el valor de la vida) como bien personal a una utilidad co-
lectiva? ¢Es licito considerar una vida digna de ser vivida sélo
aquella caracterizada por un exceso de placer que ofusque y contra-
diga un modelo de servicio sanitario de tipo universal y solidario?
Aln afirmando que resultan imprescindibles valoraciones y es-
tudios de costo/eficacia, costo/utilidad, costo/beneficios, riesgos/
beneficios para una correcta programacion sanitaria sobre todo en
la organizacion de secciones hospitalarias y servicios en funcion de
los cambiados indices epidemioldgicos y demogréaficos (por ejem-
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plo, envejecimiento de la poblacion y mayor incidencia y prevalen-
cia de enfermos oncologicos, cardiovasculares, de larga estancia,
etc.), consideramos que el problema sea afrontado en ambito bioé-
tico teniendo en cuenta una doble perspectiva: a nivel individual,
segun el principio personalista y a nivel social, a la luz de los princi-
pios de justicia, sociabilidad, subsidiariedad.

Respecto a la primera, ésta implica una preeminencia de la per-
sona respecto al Estado, a la sociedad y a la economia; es la perso-
na siempre titular y sujeto de derechos (a la vida en primer lugar),
también en el campo sanitario y asistencial.

En cambio en una perspectiva solidarista, a nivel social y comu-
nitario, los principios de justicia (colocar adecuadamente los recur-
sos, maximizar los beneficios y minimizar los costos), de sociabili-
dad (buscar el bien comudn a través del bien del individuo, hacer
coincidir el bien del individuo con el bien de la colectividad) y de
subsidiariedad (dar mas a quien estd mas grave y esta en necesidad,
en el sufrimiento y en la enfermedad) deben ser siempre persegui-
dos y actuados.

Concluyendo con una reflexién sobre la carta emblematica refe-
rida al inicio de este trabajo, se puede decir que llevando al extre-
mo el discurso, nos podemos encontrar (si no lo estamos ya)
afrontando dos derivaciones tipicamente utilitaristas. La primera: la
salud y la vida son consideradas sélo en relacién al criterio de una
“cierta” calidad de vida y del valor que a ella es reconocido y que el
estado puede garantizar, de otra manera no vale la pena vivir. La
segunda (humanamente tristisima y amarga): el paciente en la carta
referida se disculpa por su enfermedad y por los costos que esta
comportara al Estado. Esto abre las puertas a una derivacion y a
una mentalidad de eutanasia social. Cuando un paciente afectado
por grave patologia comienza a sentirse un peso, asistencial y eco-
nomico, para el Estado, la sociedad y también para la familia, fuer-
te sera la tentacion de pedir que sean eliminados sus sufrimientos y
que sea ayudado a morir.

Medicina y Etica 2014/2 213



G. Batimelli

Y quiza su peticidn serd considerada por muchos altamente “ci-
vil” 'y “responsable”.
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El moderno derecho al hijo.
Reflexiones biojuridicas a partir
del juicio de las dos madres
del Rey Salomon*

Gabriela Gambino*

Resumen

Investida de capacidades de control y de gestion médica y tecno-
I6gica que estan trasformando formas y tiempos de la procrea-
cion y del nacimiento, la maternidad se estd dotando de situacio-
nes juridicas absolutamente inéditas y controvertidas. Insistente-
mente reducida a mera capacidad procreativa y derecho repro-
ductivo de las mujeres, ella es destinataria y resultado de inter-
venciones biomédicas y practicas cotidianas —la contracepcion,
el aborto, la fecundacién artificial, pero también el diagnéstico
prenatal y la seleccién fetal— que cada vez mas demandan la in-
tervencion de la Bioética y del Derecho, no sélo para analizar las
cuestiones morales y legislativas que emergen de la manipula-
cion de cuerpos y vidas, sino antes para intentar una pre-com-
prension de las dimensiones éticas, culturales y filoso6ficas de las
cuales la maternidad es continuamente revestida.
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“En el seno de una madre. Vocacién y genio femenino en los ordenamientos mo-
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recho”) realizado en Piacenza el 5-6 de octubre de 2012.
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Titulo original: “Il moderno diritto al figlio. Riflessioni biogiuridiche a partire dal
Giudizio delle due madri di Re Salomone. Publicado en la revista Medicina e Mo-
rale 2013/2, Pp. 311-328.
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En particular el debate mas reciente sobre la legitimidad cons-
titucional de algunas normas de la Ley 40/2004 sobre la procrea-
cion médicamente asistida en Italia —sobre todo respecto a la
prohibicién de la fecundacidn heter6loga— esta apremiando en
manera insistente a la opinién publica y a los juristas con la invo-
cacion de un presunto “derecho al hijo” que si bien no haya toda-
via encontrado un fundamento en nuestro ordenamiento, parece
encontrar acogida en una cultura juridica, sobre todo de matriz in-
ternacional, no privada de implicaciones bioéticas y sociales.

A partir de estas consideraciones, la presente contribucion
pretende proponer algunas lineas de reflexién de naturaleza filo-
sofico-juridica sobre aquella ambivalencia de la maternidad que
el relato biblico del juicio de las dos madres del Rey Salomon es
capaz de explicitar en manera extraordinariamente moderna y ac-
tual. El dolor femenino por la esterilidad —que requiere tiempos y
espacios de elaboracion— es uno de los aspectos que la tecnolo-
gia reproductiva busca remover, con el efecto de anular toda po-
sibilidad de captar el sentido profundo de la esterilidad como con-
dicion humana, ademas que el valor auténtico de la maternidad
como acogida y don.

Summary

The modern “right to child”, Biolegal reflections
from the King Salomon's judgment

Maternity is nowadays invested by possibilities of medical and te-
chnological control and management, which are transforming mo-
dalities and timing of procreation and birth, and for this reason it is
characterized by new and controversial juridical situations. Cons-
tantly reduced to mere procreative capability and to women's re-
productive right, it is addressed and result of biomedical interven-
tions and daily practices —contraception, abortion, artificial fertili-
zation, prenatal diagnosis and fetal selection— which ask more
and more the intervention of Bioethics and Law, not only to analy-
ze ethical and legal questions arising from the manipulation of bo-
dies and lives, but some more to try a pre-comprehension of ethi-
cal, cultural and philosophical dimensions which are assailing ma-
ternity. In particular, the most recent debate on constitutional lega-
cy of some rules of law n. 40/2004 on medically assisted procrea-
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tion in Italy —especially with regard to the prohibition of heterolo-
gous fertilization— is pressing public opinion and jurists about a
supposed "right to child" which has not been recognized within
our juridical order but which is supported by a juridical internatio-
nal culture, full of bioethical and social implications. Starting from
these considerations, this contribution aims to propose some phi-
losophical and juridical considerations on the ambivalence of ma-
ternity, which is so well expressed in such a modern and actual
way by the biblical tale on King Salomon's judgment towards the
two mothers. The feminine pain for sterility —which asks for time
and spaces to be worked through— is one of the aspects that re-
productive technologies try to repress, undoing every possibility to
catch the deep sense of sterility as human condition, besides the
authentic value of maternity as acceptance and gift.

Palabras clave: maternidad, bioderecho, derechos reproductivos, de-
recho al hijo, esterilidad.
Key words: maternity, biolaw, reproductive rights, right to child, sterility.

1. La reconsideracion de la maternidad como lugar femenino de la
generacion es un fenémeno que en la modernidad esta adquiriendo
facetas complejas. Revestida de capacidades de control y de gestion
farmacoldgica y tecnoldgica que estan trasformando formas y
tiempos de la procreacion y del nacimiento, la maternidad se esta
también dotando de situaciones juridicas absolutamente inéditas y
controvertidas. Insistentemente reducida a mera capacidad pro-
creativa y orientada a derecho reproductivo de las mujeres, la ma-
ternidad es destinataria y resultado de intervenciones y practicas
cotidianas —Ila contracepcion, el aborto, la fecundacion artificial,
pero también el diagnostico prenatal y la seleccion fetal— que cada
vez mas demandan la intervencion de la Bioética y del Derecho, no
soOlo para analizar las cuestiones morales y legislativas que emergen
de la manipulacién de cuerpos y vidas, sino incluso antes para in-
tentar una pre-comprension de las dimensiones éticas, culturales y
filosoficas de la maternidad.
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En particular, las recientes discusiones que han implicado a la
opinion publica y a los juristas en relacion a la legitimidad constitu-
cional de algunas normas de la Ley 40/2004 sobre la procreacion
médicamente asistida en Italia —sobre todo con respecto a la pro-
hibicién de fecundacion heterdloga, de seleccion preimplantatoria,
0 a la abolicion de un limite del nimero de embriones fecundados
en cada ciclo de fecundacion asistda— han puesto repetidamente
en juego la idea de un presunto “derecho al hijo” que, si bien no ha
encontrado todavia un fundamento en nuestro ordenamiento juri-
dico, parece encontrar acogida en una cultura juridica, sobre todo
de matriz internacional, no privada de implicaciones de amplio
rango sobre el pensamiento mas comun.

Prueba de ello es el hecho de que en la literatura bioética y juri-
dica mas reciente se encuentran expresiones como nifios “a la car-
ta’!, confeccionados y seleccionados con los mejores requisitos
Impuestos por futuros padres: sexo, salud, e incluso enfermedades
seleccionadas con meticulosa atencion, con tal que el nifio pueda
Ser una expresion narcisista de su propio padre? Dos solos ejem-
plos, ya conocidos por la opinidn publica: en 2002 una pareja de
lesbianas completamente sordas se dirigio a un centro de fecunda-
cion asistida para obtener una hija sorda. Luego del nacimiento de
la nifia, las dos mujeres se negaron a hacerle implantar un aparto
acustico, no obstante las amplias posibilidades de la nifia de escu-
char por un oido®. En 2010, un controvertido articulo del New
York Times Magazine mostraba la foto de dos nifias de una conocida
escritora americana, nacidas a pocos dias de distancia de dos ma-
dres subrogadas. La muijer, para evitar los riesgos de un embarazo
gemelar, habia logrado obtener dos contratos de maternidad su-
brogada para tener dos hijas. Pero el mercado de la fecundacion
asistida no se detiene aqui: cientos de hombres y mujeres jovenes
venden periddicamente sus gametos, en los Estados Unidos se di-
funden los “ovocitos con pedigree” para tener “el hijo perfecto™, y
los medios de comunicacion masiva en Espafia promueven la asi
llamada “reproduccion intra-familiar”: abuelas que fungen como

218 Medicina y Etica 2014/2



El moderno derecho al hijo

madres subrogadas para traer al mundo a sus propios nietos cuan-
do sus hijos son estériles; madres que congelan sus évulos para do-
narlos a sus hijas estériles, hermanas que se intercambian los dvu-
los, hijas que se hacen fecundar los gametos de sus propios padres
para dar a luz a sus propios hermanos®. Actualmente son sélo in-
tuibles los riesgos que se derivaran del impacto psicolégico y social
que estas formas extremas de recurso a la fecundacion asistida po-
dran tener de las relaciones al interior de estas familias, y no menos
en los nifios que nacen. Pero pensemos también en las cuestiones
suscitadas por la fecundacion artificial y por la adopcion que algu-
nas leyes europeas reconocen a las parejas homosexuales en nom-
bre del tan invocado derecho al hijo®.

2. En estas situaciones lo que emerge es la tendencia —no nue-
va en la historia de las mujeres— de remover el significado auténti-
co de la maternidad, reducida a decision reproductiva. La novedad in-
troducida por el mercado de la fecundacion artificial es que si una
vez la decision procreativa se limitaba a la gestion de la fecundidad,
ahora las mujeres pueden gestionar su esterilidad: la fecundacién
asistida, de hecho, con todas sus variantes (extracorporea, hetero-
loga, subrogada) y su modo de ser “prescriptiva”, “predictiva”,
“preventiva” y “selectiva” abre posibilidades inéditas de obtener
los hijos que deseamos, también cuando no podremos tenerlos;
trasformando las posibilidades de la Ciencia en derechos subjetivos
para el ordenamiento juridico. Asi la esterilidad puede ser conside-
rada alternativamente como una “enfermedad juridica” a la cual es
justo poner remedio con el recurso a una ley que considera “tera-
péutica” la fecundacion artificial, o bien puede ser percibida como
un estado de “salud juridica”,” “que se puede perseguir no sélo
mediante la suspensién mecanica y hormonal de la capacidad pro-
creativa, sino también con la disminucion mas o menos irreversible
de la integridad fisica, con intervenciones de esterilizacion procura-
da y permitida”®.

Es verdad que el derecho al hijo hoy es invocado no sélo en refe-
rencia a condiciones subjetivas de esterilidad, que requieren formas
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extremas de intervencién como la fecundacion heterdloga, sino
también en relacion a casos de parejas infértiles portadoras de pa-
tologias genéticas trasmisibles a los hijos. Al Derecho se le pide en-
tonces legitimizar la firme voluntad de la pareja de obtener un hijo
—s0lo si es sano— indiferente a la seleccién eugenésica que esta
practica comporta. En este punto la Ley 40/2004 ha sido ya mu-
chas veces embestida por recursos dirigidos a abatir la prohibicion
de seleccion preimplantatoria de los embriones en razon del dere-
cho a volverse padres®. En este contexto, recientemente, la senten-
cia de la Corte Europea de los Derechos Humanos, sobre el caso
“Costa y Pavan vs. Italy”, ha establecido que existe un derecho
para las parejas fértiles, pero portadoras de enfermedades genéti-
cas, de acceder a la fecundacion artificial para poder seleccionar los
embriones. El derecho a tener un hijo sano, segun la Corte, se in-
cluiria en la esfera del derecho a la privacidad de cada uno en el cons-
truirse un vida familiar: un aspecto al cual nuestros juristas debe-
rian prestar particular atencion, en vista de que la referencia a la
privacy en toda dimension de la existencia pertenece a la tradicion
juridica americana, pero asi concebido no puede encontrar espacio
en nuestro ordenamiento juridico. La familia, en particular, goza de
una especifica tutela constitucional —publica, por tanto— precisa-
mente en virtud de su ser una sociedad natural (art. 29 constitucio-
nal), una institucion, que precisamente por su identidad y sus ca-
racteristicas —la posibilidad del nacimiento de los hijos y el surgi-
miento de relaciones naturales padre-madre-hijo— tiene un relieve
publico al cual no se puede sustraer. El rechazo absoluto de la in-
terferencia del Estado en las decisiones privadas de las parejas que
deciden recurrir a la procreacion médicamente asistida (PMA), en
el nombre de una violacion de la libertad de autodeterminacion procreati-
va, no tiene fundamento juridico. Tanto mas si se piensa que, mien-
tras la concepcién de un hijo que sucede en el encuentro sexual
puede relegarse exclusivamente en el &mbito de la esfera privada y
familiar, no se puede decir lo mismo de la fecundacion que se veri-
fica con las tecnologias reproductivas, colocadas en una dimension
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colectiva e incluyente de la responsabilidad publica de todos los su-
jetos en ella implicados. Si el Derecho sirve para garantizar las di-
mensiones relacionales de la coexistencia y la identidad de cada
uno, no puede desinteresarse del modo en el cual un individuo es
traido al mundo, si estas modalidades pueden prejuiciar su bien y
su identidad, del mismo modo en el cual el Estado se reserva de
intervenir cuando la familia no sea capaz de proveer al manteni-
miento o a la educacion de los hijos®.

3. En este reducirse de la procreacién humana a mera “funcion”
reproductiva y reproducible, y del derecho a mero instrumento de
realizacion de los deseos, se manifiesta hoy méas que nunca la ambi-
valencia profunda del deseo de maternidad, que la literatura inter-
nacional, desde la antigtiedad a hoy, ha repetidamente intentado te-
matizar: como amor generoso y como pretensién de un hijo.

Pensemos en la obra teatral de Bertolt Brecht, el circulo de tiza
caucasiano, e incluso, por su extraordinaria modernidad, el relato bi-
blico de las dos madres delante del juicio de Rey Salomdn?™.

La historia es conocida: dos prostitutas vivian juntas y habian
dado a luz dos nifios. Una noche el hijo de una de las dos mujeres
muere y ella intercambia los nifios, dejando entre los brazos de la
otra mujer dormida el cuerpecito del nifio muerto. Al dia siguiente,
observandolo bien, la mujer se da cuenta de que el nifio no era el
hijo que le habia nacido. Conducidas ante el Rey, le pidieron que se
pronunciase con un juicio y decidiese quién de las dos tenia dere-
cho a quedarse con el nifio vivo. Ante la orden del Rey de cortar
por la mitad al nifio y de dar la mitad a la una y la mitad a la otra, la
verdadera madre imploré al Rey de dar el nifio a la otra mujer para
que permaneciera con vida; la otra, en cambio, envidiosa, pidio al
Rey cortarlo, para que de él fuese privada. En ese momento el Rey,
seguro de la verdadera maternidad, ordeno que el nifio fuese entre-
gado a su madre.

4. El relato, en su simplicidad, se presenta con una estructura ti-
picamente juridica (las dos mujeres “vinieron” y “estuvieron de pie
ante éI”, como ante un juez) y contiene un lenguaje cargado de sig-
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nificados —osaria decir— éticos y antropolégicos tipicamente mo-
dernos sobre la maternidad. Las dos mujeres, sobre todo, son so-
las, no tienen marido y los nifios de los cuales se habla no tienen
padre, por lo menos la figura paterna es andnima y desconocida.
Exactamente como sucede en el caso de la fecundacion heterdloga
invocada sobre la base de un pretendido derecho al hijo. Dos ele-
mentos dignos de nota, por tanto: la debilidad de la figura paterna,
que queda en el fondo; la soledad de la mujer que con un compa-
fiero estéril logra imponer en la pareja su necesidad profunda de
maternidad, una necesidad como identidad, fuerte y al mismo
tiempo expresion de una fragilidad extrema, una necesidad en la
cual ella focaliza el sentido de su propia feminidad.

En el relato la situacion es dramatica: nadie puede testificar ni
del nacimiento ni de la muerte de los nifios, la puesta en juego es
un niflo pretendido. Para las dos mujeres aquel nifio es lo que las
constituye como madres, es mas el signo visible de su maternidad,
que no un individuo verdaderamente amado. Y como sucede en
los casos judiciales mas recientes, en los cuales se citan el derecho
al hijo, a la salud reproductiva, a construirse una vida privada y fa-
miliar, y al hijo sano, el problema aparece confuso y sin via de sali-
da. El relato asume contornos de la arenga, y la mujer a la cual ha
sido sustraido el nifio parece capaz de un atento discernimiento de
los hechos. La otra se limita a repetir aquello que ha dicho antes.
Una de las dos miente: ha matado al nifio porque se ha dormido
sobre él: es la imagen de un amor materno sofocante, posesivo,
esta mujer tiene un deseo mimético de maternidad, quiere un hijo para
ser igual a la otra, sufre.

Como escribe Emmanuel Lévinas en “El tiempo y el otro”: “su-
frimiento es el evento en el cual el existente ha llegado a realizar
hasta el fondo su soledad, o sea toda la intensidad de su union
consigo mismo, y en la cual se encuentra en relacién con el evento
que no asume, en relacion del cual no puede ya poder”2, Con pa-
labras mas simples, Lévinas nos indica aquel paso antropolégico
—que sélo el ser humano es capaz de realizar en el sufrimiento—
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que la presencia de la tecnologia reproductiva corre el riesgo de
iImpedir a toda mujer deseosa de la maternidad: ir hasta el fondo
del propio dolor de esterilidad, tomarlo entre las manos, observar-
lo y darle un significado.

La tecnologia tentacular, que encuentra una solucién para todo
problema, se insinta en aquella que podria ser una esterilidad fe-
cunda en el plano existencial para hacer de ella una fecundidad avi-
da y no generosa, que quiere siempre poder. Como explica Jung,
“ahi donde falta el amor es la potencia la que ocupa el lugar vacan-
te”3, Aquella voluntad de potencia que hoy —en el ambito de la
cultura pro-choice— e-contrapone prepotentemente y en manera al-
ternante el derecho de no tener hijos al derecho al hijo!* reduciendo una
instancia profundamente ética —Ila de la maternidad— al rigido
lenguaje de los derechos humanos en su version mas fragil: la que
se contenta con basarse sobre el deseo, sobre la voluntad autorefe-
rencial, aquella en la cual los derechos no son tomados en serio (por
utilizar una conocidisima expresion de Ronald Dworkin) sino utili-
zados para formalistas juegos de palabras en la interpretacion de la
normativa vigente.

Frente a tanta confusion, la tarea de Salomon es ardua, debe in-
terpretar, debe lograr hacer emerger el auténtico deseo de vida de
la verdadera madre. No puede apelar s6lo a los buenos sentimientos
de las mujeres, que no son suficientes para fundar una auténtica
maternidad. Es este el punto que hoy se batalla por comprender: el
sentimiento, ligado a la dimension afectiva de la consciencia, y no
mas bien a la racional, es cambiante, es fluido®, es deseo de amar
y voluntad de poseer y de no poseer: en cuanto tal huye del dere-
cho y se sustrae a la justicia porque es siervo del individuo. En el
fondo el sentimiento queda como el lugar donde mayormente se
puede manifestar hoy la potente ambigtiedad de la feminidad —de
la cual se ha hecho mencion mas arriba— que oscila entre el deseo
y el rechazo de la maternidad®. [...] Nosotras las mujeres, en el
gesto natural y sagrado que es el traer al mundo a los hijos, en el
abrir a la vida, al mismo tiempo abrimos a la muerte'’. Pero como
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batallamos en elaborar el sentido de la muerte, no logramos ya ni
siquiera elaborar el sentido auténtico de la vida y del dar la vida.
En cierto sentido —escribe Silvia Vegetti Finzi— el enigma de la
maternidad ha sustituido el enigma de la sexualidad, aquello que
Freud llamaba el continente obscuro de la feminidad?8.

Jung, estudiando el arquetipo de madre, o sea aquella imagen
primordial que cada uno de nosotros posee en su propio incons-
ciente, definia estas dos dimensiones extremas de lo materno
como la “madre amorosa” y la “madre aterradora”: por un lado,
aquella que es sabia, benévola, protectora, que genera, nutre, soco-
rre; por otro lado, aquella que representa el secreto, lo oculto, que
devora, posee y genera angustia®®.

En el relato de Saloman, las consecuencias de esta ambivalencia
son lacerantes: el Unico resultado posible de la pretension juridica
es la muerte del nifio. La controversia es un juego perverso, que
tiene como efecto una violencia, no sabe detenerse frente al sacrifi-
cio. La madre avida no duda: “Que no sea ni mio ni tuyo”, preva-
lezca la fria justicia. Resuenan las palabras de bioeticistas como
John Harris, Peter Singer y Julian Savulescu, que en un articulo ti-
tulado Beneficencia procreativa: por qué debemos seleccionar a nuestros hijos,
se declaran a favor de la seleccién preimplantatoria para dar a luz
hijos inteligentes y del sexo deseado?®.

Solo la consciencia profunda de la verdadera madre logra evitar
lo peor: sus entrafias se conmueven, y descubre que aquel que ha-
bia generado ya no le pertenece. Prefiere privarse del hijo con tal
de salvarlo, la 16gica de la justicia no cuenta, debe prevalecer el ca-
lor del amor. Y Salomon, que sabe discernir el bien del mal, no tie-
ne dudas: “Aquella es su madre”; la madre generosa que pone fin a
la mentira y al caos.

5. También en la realidad actual, aunque en el plano intuitivo re-
sulte controvertido, el derecho al hijo es habilmente construido a par-
tir de la razén, de la justicia y del derecho. En particular, se insinta
en el fondo de algunos nuevos derechos ya invocados por la juris-
prudencia y por la legislacién mas reciente: el derecho a la salud fi-
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sica y psiquica de la mujer, el derecho a la maternidad, a la procrea-
cion consciente y responsable, el derecho al hijo sano, el derecho a
la salud reproductiva y, no menos importante, el tan invoca-
do*“derecho a la vida privada y familiar” (art. 8 CEDU). Porque los
derechos humanos, si son considerados derechos subjetivos, y Uni-
ca forma de lenguaje, para funcionar en la practica deben ser espe-
cificados. Y se les puede apelar formalmente a veces a unos, a ve-
ces a otros, sin aparentes contradicciones?:.

La reflexion biojuridica prevalente, por ejemplo, lleva toda cues-
tion relativa al tema de la esterilidad a una perspectiva constitucio-
nal de tutela de la salud reproductiva (art. 32 constitucional), dan-
do al mismo tiempo relevancia juridica a la autonomia subjetiva en
la gestion de la propia corporeidad y sexualidad. Autodetermina-
cién y reproduccion se vuelven las palabras clave y el Derecho esta
inclinado a una tutela auto-referencial de los derechos del indivi-
duo. Con el derecho a la salud reproductiva se puede garantizar
una tutela juridica a la pretendida satisfaccion de todo deseo y el
sujeto viene a poner de relieve en el Derecho no por aquello que
es, sino por aquello que quiere ser. Como ya tuvo modo de expre-
sarse la Corte de Casacion en 1999, “[...] La salud no puede ya ser
tipificada y reconducida a una serie univoca y abstracta de cualida-
des objetivas, sino se modela sobre decisiones individuales, absolu-
tamente personales y tendencialmente injuzgables, que reflejan la
idea que el sujeto tiene de si”?2. Y porque ser padres puede incluir-
se a pleno titulo en la idea de salud y de bienestar que todo indivi-
duo tiene de si, volverse padres se vuelve un derecho.

Este aspecto es particularmente digno de nota en relacion al
tema de la fecundacion heter6loga. En el reciente pronunciamiento
de la Corte Constitucional del 22 de mayo de 2012, ésta ultima ha
establecido que impedir —de acuerdo con la Ley 40/2004— a las
parejas estériles el recurrir a la fecundacion heterdloga no constitu-
ye violacién de la Convencion Europea de los Derechos del Hom-
bre, ha reenviado la cuestion a los tribunales de legitimidad que ha-
bian confiado a la Suprema Corte del caso en cuestion. A proposi-
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to, la Corte Constitucional habia sido invitada a pronunciarse a la
luz de la sentencia de la Corte Europea del 3 de noviembre de
2011 (caso S.H. et. al. vs. Austria n. 57813/00), a proposito del jui-
cio instaurado en relacion de Austria también a propdsito de la
prohibicion de fecundacion heterdloga previsto por la normativa
austriaca. En la sentencia la Corte reafirma el juicio expresado por
la Cdmara simple el 1° de abril de 2011 afirmando que la prohibi-
cion no contrasta con los articulos 8 (derecho a la vida privada y
familiar) y 14 (principio de no discriminacion) de la Convencion
Europea para la Salvaguarda de los Derechos y de las Libertades
Fundamentales y ha reafirmado la doctrina del “margen de apre-
ciamiento” de cada uno de los estados miembros.

Sin embargo es reafirmado que en la primera sentencia de la
Cémara de 2011, con la cual habia inicialmente reconocido un de-
recho a la fecundacion heterdloga, la Corte habia considerado que
el riesgo de comercializacion de los gametos femeninos fuese con-
trolable, que la introduccidn de parentescos “atipicos” con la fe-
cundacion heterdloga no se habria alejado de situaciones ya previs-
tas con la adopcion, que se consideraba irracional y privado de ob-
jetividad el interés del hijo de conocer sus propios origenes biolo-
gicos (el donador/la donadora an6nimos), asi como irracional ha-
bia de considerarse el peligro de que la madre gestacional rechaza-
se al hijo afectado por enfermedades genéticas provenientes de la
madre genética (como en cambio ha sucedido recientemente a una
pareja italiana dirigida al extranjero para una fecundacion heterdlo-
ga): motivaciones privadas de argumentaciones solidas han sin em-
bargo orientado los tres tribunales italianos (Florencia, Catania y
Mil&n) que en los meses sucesivos han llevado la prohibicion italia-
na de fecundacion heter6loga ante la Corte Constitucional®. Ha-
ciendo manifiesta aquella fuerte influencia de que una parte de la
cultura juridica europea, marcadamente orientada al reconocimien-
to de un derecho al hijo como derecho humano fundamental, esta
ejercitando en nuestros juristas. En ese sentido, la jurisprudencia nor-
mativa de los tribunales esta reescribiendo nuestro derecho, esta
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desnaturalizando aquellos principios personalistas de los cuales
estd impregnado nuestro ordenamiento. Esta privando al derecho
de aquella dimensidn relacional que es la razon misma del derecho.
La tecnologia reproductiva favorece la exasperacion de la autono-
mia, trasformando al otro en un instrumento para realizar el propio
deseo procreativo; y activando la intervencion de derechos auto-re-
ferenciales®.

6. En una perspectiva a lo femenino, uno se pregunta si la ma-
ternidad reducida a mera funcion reproductiva no haya sido hecha
objeto de la gran conjura de la tecnologia contra la naturaleza y la
mujer: lejos de ser neutral, la tecnologia, capaz de dar a las mujeres
el poder de ser madres en manera tan auto referencial, no le esta
solo expropiando el verdadero control sobre la reproduccion®,
sino esta quitandoles el privilegio de vivir auténticamente su propia
feminidad. Piense también en aquella tecnologia “de género”?’
que es el diagnostico prenatal, capaz de “medicalizar” la gestacion
desde la concepcidn, modificando radicalmente la relacion de la
mujer con la maternidad, con su propio cuerpo y con el hijo desea-
do. Difundida ya en las normas del derecho/deber de traer al mun-
do sélo hijos sanos, ella logra deslizar en el tiempo la experiencia
de la gravidez de la mujer, condicionandola al resultado y a los
tiempos del diagndstico, para verificar la salud del hijo y la bondad
de su venir al mundo. Barbara K. Rothman la ha definido “the tenta-
tive pregnacy” (el embarazo tentativo)®, en el cual las mujeres se
constituyen la vivencia de un embarazo “incierto” y *“condiciona-
do”, en lugar de aceptada y construida en el horizonte de un amor
maternal acogedor desde su inicio®. Por estas sus finalidades, el
diagnéstico prenatal —corolario de la fecundacion asistida— se in-
cluye ya a pleno titulo en la “Medicina de los deseos”, ofreciéndose
como instrumento para programar el nacimiento de hijos solo sa-
nos y fuertes, en la linea de un eugenismo tecnoldgico, privado e “indivi-
dual”®, del cual nosotras la mujeres somos siempre conscientes®.

7. A la imagen tradicional de la mujer que se hace vientre acoge-
dor y generoso, se contrapone asi en el imaginario colectivo a toda
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mujer que reafirma en manera no siempre pacifica el principio de
autodeterminacion, la auto gestion de su propio cuerpo en la deci-
sidén de volverse madre, y el derecho de gestionar la vida prenatal;
en la ilusion de que la técnica esté siempre de su parte. Vuelve a la
mente la imagen inquietante del Urdboros autogenerante: una ser-
piente circular, antiguo simbolo egipcio, que se mata a si misma, se
casa consigo misma y se fecunda a si misma. Es hombre y mujer,
genera y concibe, devora y da a luz®. Es la imagen de una madre que
busca ser volitiva, por la cual el hijo se vuelve radicalmente un acto
de eleccién, y en vez de ser portador del logos inscrito en el acto de
amor de sus padres, puede estarles asociado s6lo accidentalmente
por motivacion, como fruto de un acto distinto de la volicion®,

En la época del hacer los hijos, reducir simbolicamente la mater-
nidad a una voluntad generadora, a una funcién reproductiva, 0 a
una funcién de tratamiento facilmente sustituible por figuras su-
brogadas nos priva de la capacidad de encontrar aquella “llave do-
rada que una buena hada puso en nuestra cuna” para desatar los
nudos mas complejos de nuestra identidad®. Cada uno de noso-
tros proviene de una mujer®, y es innegable que la experiencia de
lo materno y de cdmo esta vivencia toma forma en la mujer es de-
terminante para la identidad fisica y psiquica del hijo que vendra. Y
esto lo sabe el Derecho. Asi se explica la prudencia demostrada
por la Corte Europea en la decision definitiva sobre el caso austria-
co haciendo propia la posicion de la Corte Constitucional de Aus-
tria, ella ha considerado que la PMA deberia tener lugar en modo
analogo a la procreacion natural”, manteniendo a salvo el principio
basilar mater semper certa est (la madre siempre tiene razon), para evi-
tar que dos personas puedan afirmar ser la madre bioldgica del
mismo nifio y evitar controversias entre la madre bioldgica y la ma-
dre genética. Asi como ha afirmado “la Corte no pude no tener en
cuenta el hecho de que la distincién de la maternidad entre la ma-
dre genética y la “uterina” se diferencia en modo significativo de la
relacion padre-hijo adoptivo y agrega un nuevo aspecto a la
cuestion’.
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AUn si no se ha extendido en el intento de explicar que la razon
de esta diferencia estd en el hecho de que la duplicacién de la ma-
ternidad y de la paternidad con la fecundacion heterdloga incidiria
radicalmente sobre el modelo de sociedad natural-familia, como
por ejemplo lo previsto por nuestra Constitucion. En este aspecto
nuestro ordenamiento es puntual y atento y no se presta a interpre-
taciones arbitrarias. Una lesion a la natural identidad de la familia
podria verificarse solo a favor de los hijos, que son titulares de de-
rechos prevalecientes respecto al interés familiar. Es la solucion de
la adopcion, que se justifica por el estado de abandono en el cual
se encuentran los menores. No se podria en cambio hipotetizar
que el legislador cree artificiosamente una situacion de incomodi-
dad (desenraizamiento de los hijos de la paternidad) estrictamente
funcional a la satisfaccion de una necesidad —deseo de materni-
dad— que no asume en nuestro ordenamiento constitucional los
caracteres del derecho subjetivo. A este respecto, la Carta Republi-
cana, en el articulo 2, indica que el desarrollo de la personalidad
humana —y por tanto también el deseo de maternidad— no se ac-
tla individualmente segln el criterio de sujetos ajenos al contexto
de la vida de relacion, sino al interior de la formacién social, que,
en el caso de la maternidad, es el propio ndcleo familiar. Un “dere-
cho a procrear”, por tanto, de ningin modo es configurable en
nuestro ordenamiento.

8. ;COmo liberar entonces a la maternidad de la perversa logica
de los “derechos”? Quiz4, sustrayéndola a la dimension de la justi-
cia tomada en una dimension solo positivista, a aquella fria justicia
formalista que hoy hace todo posible, que —como la espada de
Salomén— no puede tener preferencias por nadie, ni siquiera por
los mas pequefios y los indefensos, renegando su misma esencia de
reconocimiento de las expectativas ajenas que la constituyen como
jus (justicia).

La maternidad no pertenece a esta I6gica, sino mas bien a la 16-
gica de la caridad: “;Entre la caridad y la justicia la diferencia esen-
cial no depende quiza de la preferencia que la caridad tiene por el
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otro, mientras desde el punto de vista de la justicia ninguna prefe-
rencia es ya posible?®”” La maternidad es misericordia (en la len-
gua hebrea el mismo término — rahamin— indica la misericordia y
el regazo materno), es hospitalidad, es acogida®. EIl lugar seguro
del cual se parte, la casa®.

Como en relacion de la trascendencia el ser humano puede sélo
abrirse —Dios no se merece y O se conquista, sino se acoge— asi el
don de la maternidad se recibe y todo yo de poder se trasforma en un yo
acogedor, logra hacer espacio al otro, se autolimita y comienza a servir.

Con esta consciencia es necesario hoy volver a partir, es esta
consciencia que toda mujer deberia trasmitir como un secreto pre-
cioso a toda hija que trae al mundo.

“Concede a tu siervo un corazén décil” pide Salomon a Dios, a
fin que toda mujer se abra al misterio de la maternidad en todas
sus expresiones —fisica, psiquica y espiritual— sabiendo que Dios
protege no desde el sufrimiento, sino en el sufrimiento, abriendo
cada vez nuevos horizontes y significados. S6lo en esta perspectiva
nosotras las mujeres podremos sustraer nuestro deseo de un hijo a
la 16gica de un derecho arbitrario, arrogante, incierto, incapaz hoy
de suscitar aquel “respeto por el Rey porque veian que la sabiduria
de Dios estaba en él para hacer justicia”l Re 3,28).
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un paso decisivo hacia la calidad
del final de la vida

Giulia Nazzicone*, Adriana Turriziani**,
Carlo Barone***, Alessandra Cassano***

Resumen

Los Cuidados Paliativos son una respuesta a la creciente necesi-
dad de asistencia para los enfermos afectados por patologias in-
curables, cuyo trabajo de atencién esta frecuentemente agravado
por la inadecuacion de la red social y familiar, por la escasez de
los recursos destinados a ellos y por la carencia formativa de los
operadores sanitarios. Si bien el camino institucional de esta nue-
va disciplina esté en un buen punto, el conocimiento de sus prin-
cipios fundantes es todavia muy limitado tanto por parte de los
ciudadanos como, todavia mas sorprendentemente, por parte de
los mismos operadores, que todavia ven en los Cuidados Paliati-
vos una medicina del consuelo y de la frustracion. Al contrario,
esta disciplina encuentra su propio centro en la dignidad del hom-
bre hasta el final de la vida, proponiéndose responder en manera
global a todas sus necesidades y a aquellas del nucleo familiar.

* Médico de la Clinica “Villa Speranza”;

** Profesor Agregado en Radioterapia Oncoldgica, Titular de la Clinica “Villa Spe-
ranza”;

*** Profesor Extraordinario de Oncologia Médica y Director de la Escuela de Es-
pecializacion de Oncologia Médica en el Policlinico Universitario “A. Gemelli”; #
Profesor Agregado en Oncologia Médica de la Facultad de Medicina y Cirugia “A.
Gemelli” de la Universidad Catélica del Sacro Cuore de Roma (E-mail:
giulianazzicone@hotmail.com).

Titulo original: “Formazione in Cure Palliative: un passo decisivo verso la qualita
del fine vita”. Publicado en la revista Medicina e Morale 2013/1. Pp. 225-234.
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Si el centro de esta respuesta asistencial es el hombre, entonces
es necesario hacer al mismo paciente capaz de identificar sus
propias necesidades y entrar asi en el proceso decisional de su
propio tratamiento. Para llegar a este tipo de relacion de trata-
miento, sinérgica y consciente, y a una real participacion de las
responsabilidades, se debe necesariamente pasar a través de
una progresiva toma de consciencia de la condicién de enfermo.
Este camino debe ser guiado in primis por un médico formado en
este sentido. Quien se acerca al final de la vida tiene de hecho
necesidad de cuidados de alta calidad, que respondan a todas las
esferas de la persona implicadas en la enfermedad, de continui-
dad en la asistencia y de relaciones terapéuticas estables y ma-
duras. Igualmente, también el operador que vive la asistencia al
final de la vida debe tener los instrumentos adecuados para no
dafarse y dejarse superar por la intensidad de estas relaciones.
De este contexto nace la necesidad de un Master de estudios
gue desarrolle competencias especializadas y colme el vacio for-
mativo en modo uniforme como primer paso hacia un profundo y
necesario cambio cultural.

Summary

Training in Palliative Care: a decisive step
towards the quality of end of life

Palliative Care is an answer to the growing need of care for pa-
tients suffering from incurable diseases, whose management is
often burdened by the inadequacy of the social and family networ-
ks, by limited resources and poor training of health workers. Al-
though the institutional pathway of this new discipline is on its
way, the knowledge of its founding principles is still very limited,
both among citizens and, even more surprisingly, among the
same operators, who still see Palliative Care as a “consolation
and frustration medicine”. On the other hand, this discipline focu-
ses on the dignity of men till the end of life, trying to give a global
answer to all their needs and those of their families. If the center
of the health care response is the human being, then it should be
the same patient to be able to identify his needs and thus to enter
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into the decision-making process. In order to achieve this level of
care relationship, synergistic and aware, and a real sharing of res-
ponsibilities, patients must go through a gradual understading of
their own disease condition. A trained physician should guide pa-
tients through this foundamental journey. In fact, people appro-
aching the end of life do indeed need high quality care, which
should meet all their inner spheres, but also continuity of care and
stable and mature therapeutic relationships. Similarly, every heal-
th worker who lives patients’ end of life should have proper tools
not to be damaged and not to be overwhelmed by the intensity of
these relationships. In this context, a Master in Palliative Care is
meant to develop specialized skills and fill the educational gap
and it should be the first step towards a deep and claimed cultural
change in our country.

Palabras clave: cuidados paliativos, formacion master.
Key words: palliative care, training, master.

Introduccién

Estamos viviendo afios de profundo cambio en el conocimiento
de los operadores sanitarios y de los ciudadanos sobre las necesida-
des de salud y sobre la colocacion de los escasos recursos de los
cuales dispone nuestro pais. Por un lado, el incremento de la super-
vivencia media por las patologias incurables sostenido por el pro-
greso cientifico; por el otro, el aumento progresivo de las mismas
patologias en paralelo con el aumento de la edad media de la po-
blacién, junto a la disgregacion de los nucleos familiares y de la red
de apoyo social, puntos de referencia primarios en el fin de la vida
hasta hace pocas generaciones, han inexorablemente llevado a la
atencion una cuestion fundamental: la necesidad de una asistencia
global para el paciente y para las familias por un periodo de tiempo
cada vez mayor. En este escenario, con las dificultades derivadas de
la historica aversion a los cambios culturales que nos caracteriza,
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nacen y se desarrollan los Cuidados Paliativos en Italia. La progre-
siva afirmacion de los cuidados paliativos en nuestro pais se inserta
en un proceso mas amplio y global de sensibilizacion al cuidado
del paciente terminal que naci6 con la obra de Cicely Saunders en
Londres y la apertura de la Clinica San Cristoforo en 1967 y que, a
partir de los afios 70 y 80, atraveso las fronteras de la Gran Bretafia
para arribar al resto de mundo.

Los Cuidados Paliativos

Piedra miliar en este camino evolutivo es ciertamente en Italia la
Ley n. 38 del 2010,! que garantiza el acceso a los cuidados paliati-
vos Y a la terapia del dolor por parte del enfermo. No obstante, en-
tre la toma de consciencia institucional, la real puesta en obra de la
red asistencial regional y la consciencia por parte de los ciudadanos
enfermos, de sus propios derechos de asistencia, existe ademas un
amplio desnivel que debe ser colmado. Prueba de ello es el conoci-
miento limitadisimo de los principios fundantes de los Cuidados
Paliativos por parte de los pacientes y, ain mas sorprendentemen-
te, por parte de los mismos operadores sanitarios que tendrian la
tarea de dirigirlos. Cuando hablamos de cuidados paliativos es ne-
cesario liberar el campo de prejuicios ideoldgicos. Aun tratandose
de un proyecto asistencial que tiene como objeto las Ultimas fases
de la vida, no nos referimos a la medicina de la frustracion y de la
consolacion, que entra en juego cuando “ya no hay nada por ha-
cer”. Se trata mas bien de un cuerpo de conocimientos que tiene
su propio centro en la dignidad del hombre, desde el nacimiento a
la muerte y mas alla, y que se traduce en un cuidado global y activo
de la persona enferma y de su nucleo familiar en el momento en el
cual debe afrontar una enfermedad incurable.? El verdadero ele-
mento de especificidad respecto de todas las otras especialidades
médicas estd en el acercamiento holistico que la caracteriza, desti-
nado a los pacientes con patologia avanzada y progresiva que sin
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embargo continGan siendo personas hasta el Gltimo instante, no
solo en el cuerpo sino también en la mente y en el espiritu, insertos
en su propia dimension familiar y social.

El modelo de referencia en la formacion del médico es general-
mente el biomédico,®n el cual se ensefia a identificar una patologia
a partir de la interpretacion de un conteo de signos, sintomas, se-
fiales observadas en el paciente y de datos adquiridos gracias a la
tecnologia. Una vez identificada la patologia, se ensefia cémo clasi-
ficarla y tratarla con los acercamientos que se han revelado mas efi-
caces. Este modelo ha sido extraordinariamente util y, en el curso
de los afios, ha garantizado el notable progreso médico del cual
apreciamos diariamente su utilidad. Es metodoldgicamente simple,
predictivo, facilmente ensefiable y verificable. Sin embargo, tam-
bién en la préctica clinica, en la cual la relacion médico-paciente
encuentra la mejor expresion, dicho modelo permanece centrado
sobre el concepto de enfermedad, porque esto favorece la sistema-
tizacion y la trasferencia de las experiencias. Un uso demasiado in-
vasivo de este acercamiento corre el riesgo de poner demasiado en
el centro la técnica, con el resultado de abstraerse en la relacion de
tratamiento y de no saber qué hacer una vez que ésta se vuelve in-
atil para poder obtener el resultado esperado. EI momento en el
cual los Cuidados Paliativos entran en juego es precisamente cuan-
do el binomio enfermedad-curacion se vuelve inaplicable. Se po-
dria decir, en modo paraddjico, que en ese momento biomédico la
muerte se vuelve no ya una fase inevitable y natural de la vida, sino
mas bien la complicacidn fina de una enfermedad a la cual el médi-
co no logra poner remedio, un evento a remover en cuanto nega-
cién del poder de la tecnologia.

A este respecto, sin embargo, se asocia otro denominado mode-
lo bio-psico-social.* Este modelo no es de ningun modo sustitutivo
del biomédico, sino lo integra proponiéndose ver la enfermedad
desde el punto de vista de todos los sistemas en los cuales la perso-
na enferma es incluida. La multidisciplinariedad caracteristica del
modelo bio-psico-social se basa en la integracion del ambito biolo-

Medicina y Etica 2014/2 239



G. Nazzicone, A. Turriziani, C. Barone, A. Cassano

gico, del psicoldgico y emotivo, del relativo al contexto social, cul-
tural y espiritual. Todas estas areas, no solo la fisica, son perturba-
das por la enfermedad y, por tanto, en base a este acercamiento,
tienen toda la dignidad y la necesidad con el fin de un buen resulta-
do del care-giving, de ser considerados a la par e incluidos en el pro-
ceso de tratamiento. Andlogamente, uno de los conceptos ejempli-
ficativos del modelo de caring recién citado es el de dolor total, segn
el cual el componente biol6gico no es separado del emocional, es-
piritual y social, que influencian profundamente la percepcion y que
son por tanto incluidos para todos los efectos en el tratamiento si
se quiere llegar al control 6ptimo de la fisica. Se pasa por tanto del
concepto de enfermedad como proceso exclusivamente bioldgico
(disease) al de enfermedad entendida como experiencia subjetiva del
sentirse enfermos, que es Unica para cada uno de nosotros (illness).
Este acercamiento, por tanto, se vincula por la necesidad absoluta
de clasificacion y sistematizacion para abrirse a las dimensiones
que concurren a plasmar las experiencias humanas individuales y
poner mayormente al centro la unicidad y la complejidad de la per-
sona enferma con el fin de conseguir su bienestar global.

Los objetivos de la formacién

Poner al centro a la persona enferma significa también que el mé-
dico y los operadores sanitarios sean capaces de ofrecer los instru-
mentos a fin que sea el mismo paciente quien identifica conscien-
temente sus propias necesidades y a entrar directamente en el pro-
ceso decisional de su propio tratamiento y asistencia. Para llegar a
esta relacion de atencién sinérgica y casi con criterios de igualdad
en la cual exista una real participacion de las responsabilidades; es
necesario una progresiva toma de consciencia de la condicion de
enfermo. Este camino debe ser guiado por el operador sanitario Y,
in primis (en primer lugar), por el medico. Con el fin de educar a los
pacientes e, incluso antes, los ciudadanos a asumir la propia parte
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de responsabilidad en relacion con su propio bienestar y su propia
salud, se debe necesariamente colmar la brecha formativa del ope-
rador. Al final del proceso formativo el médico sera por tanto ca-
paz de ofrecer instrumentos de tratamiento adecuados para el con-
trol del dolor y de los otros sintomas tipicos de la cronicidad y de
la terminalidad, de responder prontamente a los puntos criticos cli-
nicos relacionados a la patologia, pero sabra también relacionarse
proficuamente con el paciente en esta fase tan delicada de la vida,
aprendiendo como entender sus objetivos y sus prioridades, y podra
integrarse o mejor posible con las otras figuras implicadas en la
asistencia (Tabla 1).

Tabla 1
Las capacidades del médico paliativista®

e Saber valorar a los enfermos y a las familias para el acceso a los
Cuidados Paliativos.

e Saber acoger a un enfermo y a sus familiares en un Servicio de
Cuidados Paliativos.

e Saber tomar a su cuidado un Paciente en los diversos setting asisten-
ciales en Cuidados Paliativos

e Saber tomar a su cuidado la familia en los setting asistenciales en

Cuidados Paliativos

Saber trabajar en equipo en los diversos setting asistenciales

Saber afrontar probleméticas éticas y médico-legales

Saber hacer investigacién en Cuidados Paliativos

Saber activar y gestionar un Servicio de Cuidados Paliativos

Saber formar en Cuidados Paliativos

Como, y mas que cualquier otro paciente, quien se acerca al final
de la vida tiene de hecho necesidad de cuidados de elevada calidad’
que, de acuerdo con cuanto se ha dicho, respondan lo méas posible
a todas las esferas de la persona implicadas en la enfermedad y den
sostén alared familiar y social de care-givin. El paciente, sin embar-
go, no solo tiene el derecho de recibir una asistencia altamente cua-
lificada. Le es garantizada, de hecho, continuidad en el camino que
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va desde el diagnostico a las sucesivas fases de tratamiento y, sobre
todo, una relacion terapéutica estable con operadores que sean
conscientes de sus dindmicas fundamentales. Esta relacion no de-
beria estar sujeta a desestabilizantes momentos de abandono deter-
minantes del sentido de inadecuacion que el operador sanitario
puede experimentar de frente al acercarse de la muerte. Igualmen-
te, también el operador sanitario tiene el derecho de tener los ins-
trumentos para afrontar lo mejor posible la relacién con el pacien-
te con enfermedad incurable y no dafarse en relaciones destructi-
vas. Este es un aspecto de primera importancia. De hecho, si por
un lado el dltimo periodo de la vida de una persona es de particular
intensidad y relevancia, es del mismo modo fundamental conside-
rar los efectos de tal intensidad sobre los operadores que viven esta
realidad diariamente por enteros decenios. La salvaguarda de su
profesionalidad pero también del relieve de satisfaccion hacia su
propio trabajo es central tanto por razones éticas como précticas:
operadores equilibrados y capaces de disponer en manera dptima
de todos sus propios recursos técnicos y emotivos son esenciales
para garantizar cuidados de alto nivel y calidad. A este respecto, se
debe subrayar la escasa atencion a la formacion en Cuidados Palia-
tivos presente en Italia. La formacion universitaria es, de hecho,
ampliamente carente desde este punto de vista y s6lo recientemen-
te algunas Facultades y Escuelas de especializacién han comenzado
a dirigir cualquier timida atencidén a los cuidados paliativos. No
existe, sin embargo, ni la posibilidad de una Escuela de Especiali-
zacion dedicada ni un especifico sector cientifico disciplinar. La
realidad actual de los operadores sanitarios implicados en los cui-
dados paliativos es constituida por profesionistas que se forman
duramente en el campo, con pasién pero también con profundas
laceraciones, afrontando cotidianamente la dificil y compleja rela-
cién con los pacientes en el fin de la vida y con sus familiares. En
la enorme mayoria de los casos ellos han tenido la posibilidad de
apoyarse en un cortejo de conocimientos tedricos estandarizados
sobre los cuales sucesivamente estructurar el propio know-how (sa-
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Tabla 2.

Ordenamiento didactico del Master en Alta Formacién y
Calificacion en Cuidados Paliativos
Ucsc — Primera Edicion AA 2012-2014

Actividades Ambitos Sectores cientifico-disciplinares CFu Tot
Formativas disciplinarios CFu
De base Disciplinas BIO/14 Farmacologia 5
generales para la MED/09  Medicina interna
formacion en M-PSI/08 Psicologia Clinica
medicina paliativa ~ MED/36  Diagndstico por imagenes y
radioterapia
Caracterizantes  Disciplinas MED/41  Anestesiologia
especificas MED/06  Oncologia médica
MED/15 Enfermedades de la sangre
MED/09  Medicina interna
MED/26  Neurologia
MED/10  Enfermedades del aparato respiratorio 25
Ciencias humanas MED/43  Medicina legal
M-PSI/08 Psicologia Clinica
MED/25 Psiquiatria 10 35
Afines o Bases culturalesy  BIO/08 Antropologia
integrativas bioética MED/02  Historia de la Medicina
MED/43  Medicina Legal
Disciplinas médico- MED/34  Medicina fisica y de rehabilitacion
quirdrgicas MED/11 Enfermedades del aparato cardiovascular
MED/18  Cirugia general
MED/45  Ciencias de enfermeria generales y
clinicas
MED/33  Enfermedades del aparato locomotor
Salud publica, MED/42  Higiene general y aplicada
Management MED/44  Medicina del trabajo 7
sanitario
Electivas Patologias MED/10  Enfermedades del aparato respiratorio
especificas MED/11 Enfermedades del aparato cardiovascular
MED/26  Neurologia
MED/34  Medicina fisica y de rehabilitacion
MED/17  Enfermedades infecciosas
MED/15  Enfermedades de la sangre
MED/06  Oncologia Médica 5
Actividades Al menos el 70% En los hiospitales de sede o en convenio presentes en la
de practica red formativa del Master
Profesiona- de la tipologia 60
lizantes especifica
Para la prueba final 5
Otras Lengua inglesa 3
Informatica
TOTAL 120
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ber) préactico, con la excepcion de los pocos que han podido efec-
tuar la propia formacion en paises extranjeros mucho mas avanza-
dos que nosotros en este aspecto. Es en este contexto que se vuel-
ve necesario estructurar un Master de estudios que colme el vacio
tedrico en modo uniforme desarrollando competencias especialis-
tas y sepa ser terreno fértil para construir relaciones de tratamiento
mas eficaces y proficuas tanto para los operadores sanitarios como
en modo particular para los pacientes (Tabla 2).

Conclusiones

La singularidad de la despedida de la vida, con sus necesidades y el
sentido profundo que interroga a todo hombre, impone una acogi-
da centrada sobre la humanidad y sobre la profesionalidad de to-
dos los operadores sanitarios implicados en la asistencia, inspirada
lo mas posible en la atencion a la dignidad del hombre en el sufri-
miento, a la compasion y al respeto. Nuestra Universidad tiene en-
tre sus propios principios inspiradores precisamente la humaniza-
cion de la Medicina, y en esta dptica, con la institucion del Master
en Cuidados Paliativos se ha hecho cargo de la responsabilidad de par-
ticipar activamente en este profundo y necesario cambio cultural.
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Médico y enfermero juntos
por una Medicina mas humana*

Gennaro Nuzzo**

Resumen

El articulo toma en consideracién la relacion médico-paciente y la
cada vez mas creciente exigencia de una Medicina humana. En
particular, el autor se detiene en la figura del enfermero, presen-
cia insustituible al lado del lecho del enfermo; y sobre la importan-
cia de una efectiva colaboracién con el médico. El dialogo médi-
co-enfermero es un recurso de informaciones, no sélo técnicas,
importante también para el médico. El enfermero es un puente
entre el médico y el enfermo, entre el médico y los familiares. Es
aquel que, desde el inicio, acoge al enfermo en su dificil camino
de enfermedad. La Medicina, si quiere ser verdaderamente hu-
mana, debe acoger las palabras de los enfermos, también aque-
llas que emergen de los libros de Literatura, del Cine o del Arte.
En primer plano la experiencia de vida de médicos y enfermos,
tomada a través del proceso empético que la obra suscita en el
lector. La enfermedad es vista como condicion existencial que
pide al médico incluso solamente sujetar una mano.

* Discurso pronunciado en ocasion de la inauguracion del Afio Académico 2012-
2013 del curso universitario de Enfermeria de la Fundaciéon Poliambulanza del
Instituto Hospitalario. Brescia, 14 de diciembre de 2012.

** Profesor Ordinario de Cirugia General; Director Cientifico de la Fundacion Po-
liambulanza de Brecia (E-mail: gennaro.nuzzo@rm.unicat.it

Titulo original: Medico e infermiere insieme per una medicina piu umama. Publica-
do en la revista Medicina e Morale 2013/3, Pp. 465-475.
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Summary

Doctor and nurse together for a more humane
medicine

The article examines the doctor-patient relationship and the
growing need for a human Medicine. The author focuses particu-
larly on the figure of the nurse, irreplaceable presence at bedside
and on the importance of an effective collaboration with doctors.
The physician-nurse dialogue is a resource of information, not
only technical, but that is also important for the doctor. The nurse
is a bridge between doctor and patient, between doctor and fami-
ly. He cares patients, from the beginning, during all his/her difficult
course of disease. If Medicine intends to be really humane, it
must accept the words of the sick, even those from Literature, Ci-
nema or Art. First, the experience of life of doctors and patients,
through the process of empathy that contribute, is able to arise.
The disease is seen as an existential condition that asks the doc-
tor to stretch his/her hand at least.

Palabras clave: humanizacion, enfermero, relacion medico-paciente.
Key words: humanization, nurse, doctor-patient relationship.

Luego de tantos afios de vida en el hospital, he aprendido mucho
de los enfermeros y sobre todo he aprendido que el trabajo en el
hospital no es un trabajo solitario, sino es un trabajo de equipo que
Ve juntos a médicos y enfermeros.

Los enfermeros comparten con el médico, en el bien y en el
mal, todos los problemas del hospital, tienen grandes responsabili-
dades y trabajan mucho, un trabajo frecuentemente ingrato y poco
reconocido; y sin embargo, el enfermo, en un mundo para él com-
pletamente extraiio como el hospital, ve al enfermero como la fi-
gura a él mas cercana.

Se habla mucho de la relacion médico-paciente y poco de la re-
lacion médico-enfermero, que en cambio he siempre considerado
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fundamental. Cuando como estudiante “interno” en los primeros
afios he comenzado a frecuentar el hospital, me impresionaba el
hecho de que el médico titular, apenas llegaba, muy de mafiana, iba
a sentarse con la jefa de enfermeras y se quedaba largamente hablando
con ella antes de hacer la “visita” con nosotros los médicos.

He aprendido entonces a escuchar siempre con grande atencién
aquello que me decian los enfermeros y he siempre ensefiado a los
jovenes médicos a escuchar las observaciones, casi siempre justas y
oportunas, que venian de ellos.

En nuestro trabajo, la humildad es una dote preciosa, cuidado
con sentirse demasiado seguros.

En las clases a los estudiantes de Medicina frecuentemente entrega-
ba los argumentos del programa en cuestion y hablaba de los libros,
porgue existen péginas inolvidables que valen més que toda una clase.
Hay un relato en particular que explica mejor que muchas palabras,
cuanto de preciosa es la relacion entre médico y enfermero.

En “El bautismo del volteamiento” uno de los relatos mas bellos del
libro “Apuntes de un joven médico”, Michail Bulgakov, médico también
él, narra que cuando apenas recibido (estamos en la época de la |
Guerra mundial, en 1917) es enviado a un pequefio hospital del
campo ruso a sustituir al viejo médico jubilado. Una noche sucedio
aquello que es la pesadilla de todo joven médico que hace sus pri-
meras guardias. Llega una parturienta a la cual la vieja y experta
jefa de enfermeras diagnostica de inmediato: presentacion trasver-
sal, la mas dificil de las presentaciones para un parto.

El médico es presa del panico, los recuerdos sobre las manio-
bras a realizar en casos similares se agolpan confusos en su mente,
regresa a la habitacién buscando consultar los sagrados textos de
obstetricia pero cada vez es peor, la confusién aumenta.

Pero ya no se puede esperar, regresa a la sala y mientras comien-
zan a prepararse para entrar en la sala de parto sucede algo extraor-
dinario. Es el doctor que relata: “[...] comenzamos a lavarnos los
brazos hasta los codos. Entre gemidos y gritos Ana Nikolaevna (la
jefa de enfermeras obstetra, ndr.) me contaba cdmo mi predecesor
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—un experto cirujano— realizaba los volteamientos]...] aquellos
diez minutos me dieron mas que todos los textos de obstetricia
que habia leido]...] De las palabras sueltas, de las medias frases, de
las menciones alli arrojadas de paso, aprendi lo esencial, lo indis-
pensable que no se encuentra en ningun libro”. EI médico habia
encontrado en las palabras de la obstetra “la resolucion y el valor
que s6lo hacia pocos instantes parecian perdidos”. Y al término
del parto cuando se despierta el gusano de la duda y el joven médi-
co, aln preocupado, dice: “Veamos qué sucede” es una vez mas la
vieja y experta enfermera que lo tranquiliza: “;Y qué cosa puede
suceder? Todo ha estado bien”.?

También en los cursos universitarios en Ciencias de Enfermeria
seria necesario recomendar no leer solo los libros necesarios para
aprobar los examenes. Los libros que hablan “de otras cosas” ayu-
dan a entender cuanto la Medicina ha inspirado en el arte, y no
solo en la narrativa, sino también en la pintura, en la escultura 'y en
la musica. Todo nos conduce a las raices humanisticas de nuestro
trabajo. La peticidbn mas frecuente que viene de la gente a los médi-
cos y a los enfermeros no es tanto la de ser mas competentes, sino
la de ser mas humanos. Esto no significa que se puedan descuidar los
aspectos técnico-cientificos de la profesion, porque el primer deber
es el aquel de estar bien preparados: acariciar una frente y tomar
una mano pueden ayudar a un tratamiento eficaz, pero no lo susti-
tuyen, es necesario hacer ambas cosas.

Estar bien preparados es un deber tanto méas sentido cuanto
mayor es el respeto que se tiene por el enfermo. Entre las cualidades
que se requieren a quien hace nuestro trabajo, la primera es el res-
peto por el enfermo, este sentimiento fuerte que nos impone hacer
por él lo méas posible y que nos hace dignos de su confianza.

¢En qué otro trabajo un ser humano se confia completamente a
un desconocido, poniendo su vida en sus manos, como hace un
enfermo con nosotros? ;Cémo no experimentar emocion frente a
un familiar que nos confia la persona para él mas querida? Y para
estar siempre preparados, no basta lo que se ha estudiado durante
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el curso de la carrera, es necesario mantenerse actualizados y poner
continuamente en discusion los propios conocimientos: es necesa-
rio resignarse, quien hace nuestro trabajo debe ser un estudiante de
por vida. ES necesario por tanto ser profesionistas competentes,
pero también profesionistas humanos. A todos aquellos que traba-
jan en un hospital seria necesario, durante los cursos de la carrera,
hablar mas de qué cosa significa descubrir de repente estar afecta-
dos por una enfermedad grave y qué cosa significa estar internados
en un hospital. La gente comUn por un lado reconoce al hospital
las conquistas cientificas alcanzadas, por otro critica la deshumani-
zacion. Todos nosotros que trabajamos en un hospital debemos
siempre pensar en esto y deberemos alguna vez experimentar un
poco del sagrado celo por las cosas a las que asistimos

El periodista Paolo Bernard en el prefacio del libro “Desde la otra
parte” escribe que “La enfermedad, en modo particular la grave, se
asemeja[...] mas a un secuestro de persona que a un accidente bio-
l6gicol...] La enfermedad]...] te detiene donde quiera que estés, cual-
quier cosa que estés haciendo, no respeta tus proyectos, te lleva a
un lugar lejano de tu ambiente, se vuelve duefia de tu vida[...]”.2 Y
no solo. La enfermedad no deja indemnes ni siguiera a tus seres que-
ridos cuya vida cambia inesperadamente, y cambian también las
decisiones, los proyectos,[...] todo cambia. Nosotros deberemos
entender la tempestad de emociones y miedos que un hombre esta
obligado a vivir en el momento de la hospitalizacion.

Un ilustre médico universitario, luego de una imprevista hospi-
talizacién, afirmaba: “Entrar en el hospital representa para un en-
fermo una prueba moral traumatizante”.

Seria hermoso que se fuese acogido en el hospital como si se
llegase a un gran hotel, pero no hay necesidad de tanto, bastaria
que para acoger un enfermo en el hospital estuviese una persona
sonriente respetuosa, comprensiva. Y frecuentemente no es asi.
Una de las primeras sensaciones que experimenta el hospitalizado
es la de ser una persona de clase inferior.
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Cada uno en la vida social tiene su rol: el hospital aplica un tra-
tamiento colectivo. El universo familiar es sustituido por un mun-
do extrafio. El hospitalizado pierde su rol profesional, se vuelve
prisionero de su enfermedad, de los reglamentos, debe quedarse
en bata.

Alguien ha escrito que entre todas las disparidades que separan
las diversas categorias de una sociedad, la mas evidente en un hos-
pital es la division entre enfermos y sanos: el simbolo de esta dis-
paridad es la bata. A cualquier hora del dia y de la noche, encontra-
ran siempre al enfermo vistiendo aquella indumentaria. ;Pero no es
posible encontrar algo que sea igualmente practico? En cambio la
bata sefiala una separacion, una renuncia, una homologacion a los
niveles mas bajos. El sentido de reserva, el pudor que cada uno
vive en medida del todo personal es un sentimiento que debe ser
sofocado. Es verdad, con el médico y con los enfermeros cada uno
vuelve a ser un nifio.

El protagonista de una novela de Sandor Marai, “La Hermana”
es un célebre pianista que relata en un diario alucinado su repenti-
na enfermedad y su experiencia de hospitalizado. Algunas paginas
bellisimas son a propdsito del pudor: “[...] el cuerpo enfermo no
tiene secretos. La necesidad de digerir, el dolor, la inercia — sta con-
dicion que es méas desinhibida de toda efusion [...], de toda ternura
entre madre e hijo —esta tétrica y sobria intimidad puede existir so-
lamente entre el paciente y su enfermero. La enfermedad es un es-
tado primordial, no conoce el pudor”.?

Un enfermo no entiende ciertas decisiones que lo sujetan, cir-
cunstancias dolorosas de la vida, no comprende su necesidad, ter-
mina por adaptarse a un rol pasivo: pero ;estamos seguros que
todo esto representa la mejor manera para ayudarlo a sanar? Y lue-
go el enfermo debe soportar; la comida, no siempre agradable, los
horarios frecuentemente incomprensibles, lo despiertan precisa-
mente cuando finalmente se ha dormido, y las largas esperas|...]
de un examen previsto, de un consultor que tarda, de una respues-
ta que no llega. Quien sufre mas estas situaciones es el anciano,
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que termina por resignarse a un rol pasivo que ciertamente no le
ayuda a sanar. Un geriatra, Luigi De Cecco, piensa en los viejos
sentados en una silla, solos, y escribe palabras que son poesia: “Re-
cuerdos y pensamientos vividos en el silencio, legibles en rostros
inmoviles, y sin embargo llenos de vida. Recuerdos y pensamien-
tos, ya vividos por aquellos ojos, se trasfieren en nosotros, para
contarnos una historia y dejarnosla en el corazén|...]”.

Cuéntas veces vemos ancianos sefiores y sefioras en sillas de
ruedas, con una bata blanca mal cerrada en la espalda, con un ex-
pediente sobre las rodillas, en espera delante de un ascensor y un
enfermero distraido a sus espaldas, y en torno otras personas indi-
ferentes, también ellas esperando al ascensor. Si mirasemos mejor
los ojos de estos enfermos, cuanta estrujante nostalgia por su
mundo que ha quedado en casa.

Estas cosas suceden y nosotros buscamos justificar con los limi-
tes culturales, organizativos y estructurales de los cuales somos vic-
timas también nosotros. Pero existe algo que no podemos justifi-
car, y es cuando se aprovecha de la debilidad que hace de tantos en-
fermos no solo rehenes de la enfermedad sino también de quien
deberia ocuparse de ellos. Sucede entonces ver regafiar a un sep-
tuagenario como si fuese nifio de primaria; el enfermo en general
no reacciona, se siente débil, tiene miedo de posibles represalias,
cae victima de pequefias displicencias, de faltas de respeto, a veces
de verdadera prepotencia. Cuando se esta “en bata”, en el momento
mas vulnerable de su propia vida, se tiene miedo de protestar, se
teme ser presa de antipatia y de ser descuidado.

Esto, por cuanto pueda parecer increible, sucede; la mayor parte
de los procedimientos médico legales que afectan a nuestra catego-
ria, es debida no tanto a los errores en si, cuanto a los comporta-
mientos arrogantes, villanos, inhumanos que se tienen con los en-
fermos y con sus familiares. Cuando asistimos a ciertos episodios
es el momento de dejarnos envolver por el sagrado celo contra la in-
justicia.
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Se nos reclama no pensar nunca que la enfermedad podria un
dia afectarnos también a nosotros, que el paciente podremos ser
nosotros mismos o un ser querido nuestro, que el sufrimiento po-
dria ser el nuestro: quien como médico ha debido pasar a la otra
parte se ha dado cuenta de cdmo sea verdad todo esto.

Hace afios, era el 2005, Giovanni Minoli,* conocido periodista
televisivo, dedicd un programa de su afortunada serie “La historia
somos nosotros”, al relato de la enfermedad vivida por parte de
los médicos. En aquella trasmision cuatro grandes médicos narra-
ban su encuentro con la enfermedad grave: eran personajes cono-
cidos del mundo médico y por tanto privilegiados. Y sin embargo,
su experiencia habia sido traumatizante y los recuerdos seguian
siendo pesos enormes que a distancia de afios todavia los opri-
mian. Y cuando al cerrar el programa el periodista pedia responder
con una palabra, una sola palabra, a la pregunta final: *“;Cémo debe
ser la salubridad?” la respuesta era siempre la misma: “Mas humana”.

Logré obtener de la RAI la grabacion de aquel programa y cada
afo, cuando lo llevaba a mi clase, quedaba impresionado del ex-
traordinario impacto emotivo en los estudiantes, teniendo como
complice el segundo concierto para piano de Rachmaninov que
acompafiaba en el fondo las imagenes mas impresionantes: recuer-
do el silencio del aula, la emocion de los estudiantes, tantos 0jos
vidriosos al encenderse las luces. Cuando vuelvo a ver aquel pro-
grama me vuelve a la mente una secuencia de la pelicula de Ingmar
Bergman “El lugar de las fresas”. El viejo profesor Borg, mientras
viajaba para ir a recibir un premio se adormenta y suefia un exa-
men de la universidad para el cual no esta preparado. Ha olvidado
también cuél es el primer deber de un medico y el examinador se
lo recuerda “El primer deber del médico es pedir perdén”.> Hoy
creo haber entendido el significado de aquella frase: en nuestro tra-
bajo no hemos hecho nunca bastante.

Y sin embargo el nuestro queda siempre como el mas bello tra-
bajo del mundo, aun si se vuelve cada vez més dificil, porque esta
cambiando no so6lo en las técnicas que se utilizan, sino también en
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el modo de ejercitarlo. Las preocupaciones econdmicas son ya do-
minantes en el campo de la salud y una cierta cultura tiende a la
valoracion de la cantidad como indice de eficiencia. Se corre cada
VEZ mas para mantenerse competitivos y se tiene cada vez menos
tiempo para el enfermo, para hablarle, escucharlo, estarle cercano,
y es aquello que se hacia una vez y que en el fondo los enfermos
nos piden también ahora.

¢Sabremos explicar todos estos cambios a nuestros pacientes?
¢Bastaran las sofisticadas explicaciones econdémicas? No, sera la
humanidad, la capacidad de comprender el sufrimiento y, dentro
ciertos limites, de compartirla que nos haran creibles y que man-
tendran la alianza entre nosotros y los enfermos. Los enfermos
son impotentes de frente a gestiones de la salud cada vez mas
orientadas a la produccion: en todo esto el rol de los médicos y de
los enfermeros es central, porque somos nosotros quienes hace-
mos la diferencia.

Pero estas dificultades no nos deben asustar. Pascal decia: “El
corazon tiene razones que la razon ignora”, y la eleccion de quien
decide inscribirse a una carrera como Medicina o Enfermeria, es
una eleccion de amor que limita con la pasion. En nuestro trabajo
el Amor es Agape, antigua y en desuso palabra griega, que significa
amor desinteresado; es el amor gratuito de aquel que se dona a si
mismo al otro sin pretender nada a cambio. Agape no es solamente
un sentimiento, es también una virtud.

En un inolvidable discurso inaugural a la Sociedad Francesa de
Cirugia con el titulo “El Cirujano y el Amor” escuché la imposible
traduccion que a esta palabra habia dado Stanislas Breton, Agape
era “charité, tendresse”, “caridad, ternura”.

Y me he dado cuenta de cuanto tuviese razén este tedlogo y fi-
l6sofo francés desaparecido hace algunos afios, leyendo libros
que mas que muchos discursos hacen entender que de Caridad y
de Ternura en fin tiene necesidad el enfermo.

“Los zapatos prendidos al corazon” es el titulo de un libro de
Ugo Riccarelli, Premio Strega 2004, testimonio de un tortuoso ca-
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mino de dolor y de esperanza culminado para el escritor en un do-
ble trasplante de corazon-pulmon en Inglaterra.

Al grande, mitico cirujano que debia trasplantarlo dedica en
todo el libro pocas lineas: “[...] Qué hay mas mégico que Mister Y
(el gran cirujano que lo operara, ndr.) depositario del secreto de
devolver el latido al corazdn y respiro al torax. Se concede a pocos,
aparece y desaparece al improviso[...] he asistido hasta hoy a una
Unica aparicion suya en el hospital[...] Ha escuchado por algunos mi-
nutos al asistente, ha dirigido al paciente una sola, precisa pregun-
ta, se ha despedido y se ha marchado”. Hasta aqui. No volvera a
hablar de él en todo el libro. Cuéanta ternura en cambio en las pagi-
nas dedicadas a las enfermeras que se ocupaban de €l: “Mi enfermera
de noche R., a la cual descubro estar encarifiadisimo es de gran sensi-
bilidad y, no obstante el mucho trabajo que tiene por despachar en
la seccidn, logra siempre encontrar un poco de tiempo para mi”.

Una noche, el enfermo que es el protagonista del libro, tiene
una crisis respiratoria, es presa de la angustia, tiene miedo de estar
muriendo, pide ayuda y narra: “[...] esta R. de turno y[...] entiende
que estoy desesperado. Alarga el tubo (que lo conectaba al oxigeno,
ndr.) algin metro y me hace sentar en su oficina. Luego de un poco
regresa con un vaso de leche caliente, todo aquello que la moderna
ciencia puede ofrecerme en este caso. Estamos asi, sentados jun-
tos, hablandonos y yo la escucho sin entender, siguiendo sélo la
musica de sus palabras”.

Otra vez la crisis respiratoria es todavia mas grave, el terror lo
domina, llamaa T., “[...] mi enfermera, la dulce sefiora que me re-
gala cada vez amplias sonrisas. Es gentil T. habla siempre en voz
baja mientras ajusta en torno mis maquinas[...]”. Repentinamente
la situacion se precipita, el enfermo tiene la sensacion que la enfer-
mera se vuelva violenta en sus maniobras para ayudarlo a respirar,
en el colmo de la desesperacion piensa que quiera matarlo, pero
luego™[...] termina todo de repente, las manos que oprimen el
cuello se vuelven dulces|...] estoy dentro del abrazo de T. que me
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seca las lagrimas con la cancioncita de su voz suave, mi enfermera
gue me acaricia”.

Y en fin cuando lo trasplantan y €l se despierta en recuperacion
no escribe nada del Santazo, llama asi al cirujano que lo ha opera-
do, sino recuerda que: “De la obscuridad emerjo como desde el
fondo de un pozo. Una voz est4 llamando mi nombre,[...] abro los
0jos ante el rostro sonriente de la enfermera[...] alargo la mano
para acariciar aquella cosa que veo ahi arriba, célida, viva, colori-
da”.® Paginas conmovedoras, colmadas de ternura, aquella ternura
de la cual tiene necesidad el paciente.

Son los enfermeros que viven con los enfermos, que recogen de
ellos y de sus familiares historias que los médicos ignoran. Son
ellos que acogen al enfermo al momento de la hospitalizacion,
ellos que lo animan en los momentos dificiles; también ellos que se
despiden con buenos deseos cuanto el enfermo va a la sala de ope-
raciones y que lo acogen cuando regresa a la seccion; y por desgra-
cia son también ellos, frecuentemente solos, que estan con el en-
fermo cuando se acerca el fin. Porque contrariamente a cuanto su-
cedia en el pasado, cuando se moria en casa circundado por sus se-
res queridos, la muerte sucede cada vez mas frecuentemente en el
hospital.

La muerte es un momento terrible para todos pero lo es en ma-
nera particular para quien ha elegido una profesion como la nues-
tra, dedicada a vencer la enfermedad y la muerte. A veces es un
momento lleno de dudas: ;hemos hecho todo lo posible? ;Podria-
mos hacer mas? Otras veces es un momento de alivio cuanto el de-
caimiento y el sufrimiento de ciertos enfermos se ha vuelto into-
lerable también para nosotros. Otras, incluso, es un momento de
pena, cuando se han establecido lazos de afecto con el enfermo.

No existe una pedagogia de la muerte, no se aprende a morir.
Cuando preguntaron a Montanelli si tenia miedo de la muerte res-
pondi6 que no, no tenia miedo de la muerte, tenia miedo de morir,
0 sea de cOmo se moriria y es este el misterio que verdaderamente
da miedo. Hay una estupenda reflexion del Cardenal Carlo Maria
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Martini en su libro Conversaciones nocturnas en Jerusalén: “Yo parto del
principio que Dios no pretenda demasiado de mi: sabe cuanto po-
demos soportar. Quiza en el punto de la muerte alguien me tomara
lamanol[...]"’

¢Cuantas veces nosotros medicos y enfermeros somos capaces
de “tomar la mano” de nuestros enfermos?
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La sedacidn paliativa entre Etica
y Derecho: la situacion italiana

Fabio Persano*

Resumen

En materia de Ley 38/2010 sobre los cuidados paliativos y la tera-
pia del dolor, se sefiala el hecho de que el legislador no ha toma-
do explicitamente posicidn respecto a la sedacion terminal. Esta
practica (que consiste en la reduccion intencional de la vigila con
medios farmacoldégicos, hasta la pérdida de la consciencia, con la
finalidad de reducir o abolir la percepcion de un sintoma —de otro
modo intolerable para el paciente— no obstante hayan sido pues-
tos en acto los medios mas adecuados para el control del sinto-
ma, que resulta, por tanto, refractario) presenta dos importantes
problemas éticos, consistentes en la necesaria suspensién de la
consciencia y en la posible abreviacion de la vida del enfermo. La
solucién propuesta por la Bioética personalista (la aplicacién del
principio del doble efecto, por el cual un acto es ético aun si de él
se sigue también un mal no querido, en determinadas condicio-
nes) es aqui propuesta y elegida como solucién plausible también
sobre el plano juridico, a través de una correccion del tradicional
concepto penal de dolo.

* Doctor en investigacion en Bioética del Instituto de Bioética de la Facultad de
Medicina y Cirugia “A. Gemelli” de la Universidad Catodlica del Sacro Cuore de
Roma (E-mail: fabio.persano@rm.unicatt.it).

Titulo original: “La sedazione palliativa tra etica e diritto: la situazione italiana”.
Publicado en la revista Medicina e Morale 2013/1. Pp. 179-204.
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El articulo es enriquecido por amplias referencias a las lineas
guia de la Sociedad Italiana de Cuidados Paliativos y contiene las
recomendaciones para la practica clinica de la sedacién terminal
elaboradas por el Policlinico Gemelli de Roma.

Summary

Palliative sedation within Ethics and Law:
the Italian situation

With reference to the Law 38/2010 on palliative care and pain the-
rapy, it should be noted that the legislature has not adopted a po-
sition about the palliative sedation. This practice (which consists
of the intentional reduction of vigilance up to unconsciousness by
pharmacological means, to reduce or abolish the perception of a
symptom —otherwise intolerable for the patient— even though the
most appropriate means have used for the control of the
symptom, which is, therefore, refractory) raises two important
ethical issues, that concern the necessary suppression of cons-
ciousness and the abbreviation of life. The solution of the Perso-
nalistic Bioethics (the application of the principle of double effect,
for which an act is ethical even if it causes unintended evils, under
certain conditions) is here repurposed, presenting it as plausible
solution also for the legal level, through a correction of the traditio-
nal concept of malice.

Furthermore, the article includes extensive references to the gui-
delines of the Italian Society of Palliative Care as well as to re-
commendations of the University Hospital “A. Gemelli” of Rome
on terminal sedation.

Palabras clave: cuidados paliativos, terapia del dolor, eutanasia, fin de
la vida, sedacidn terminal/paliativa.

Key words: palliative care, pain therapy, euthanasia, end of life, ter-
minal/palliative sedation.
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Premisa

Dando mérito a la Ley del 15 de marzo de 2010, n. 38 de haber
definido un cuadro normativo sobre los cuidados paliativos y la te-
rapia del dolor que ha sido ampliamente compartido, y de haber
tocado numerosas cuestiones que desde hace tiempo necesitaban
ser reconsideradas: la explicita afirmacion de un derecho subjetivo
a los cuidados paliativos y a la terapia del dolor (art. 1), la defini-
cién de las competencias del Ministerio de Salud y de la Conferen-
cia Estado-Regiones (art. 3), la promocion de campafias informati-
vas (art. 4), la programacion de las redes nacionales para los cuida-
dos paliativos y la terapia del dolor (art. 5), la entrega del proyecto
“Hospital sin dolor”, que asume ahora la denominacion “Hospital-
Territorio sin dolor” (art. 6), nuevas disposiciones en tema de la
conservacion de los expedientes clinicos (art. 7), formacion y ac-
tualizacion en esta materia de personal médico y sanitario (art. 8),
simplificacion en los procedimientos de acceso a los medicamen-
tos empleados en la terapia del dolor (art. 10).

No obstante la valoracion globalmente positiva que expresen
—como todos— sobre la reciente Ley, no podemos despreciar poner
en evidencia tambien alguna laguna, alguna cuestion importante
que —por deliberada omision o por olvido del legislador- no ha
sido definida en manera clara, y amerita en cambio una profundiza-
cién por nuestra parte: precisamente respecto a la utilizacién de far-
macos para la terapia del dolor, nos detendremos en particular en
el caso de la sedacion paliativa, frecuentemente definida terminal.

La perspectiva ético-clinica

Numerosos autores describen dos importantes problemas éticos
conexos a la sedacion del dolor con los analgésicos narcoéticos:
“Estos farmacos tienen dos efectos colaterales importantes: la de-
presion del centro respiratorio y el nublamiento de la consciencia
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con consiguiente obstaculo a la capacidad de comunicarse con los
demas. Surge por tanto el problema si es éticamente permisible su-
ministrar un farmaco que, deprimiendo el centro respiratorio, pue-
de abreviar la vida del enfermo; o bien que, obnubilando la con-
ciencia, impide al enfermo cumplir sus ultimos deberes religiosos o
de comunicarse con sus seres queridos. Para resolver este proble-
ma ético se debe recurrir al asi llamado “principio de doble efecto”.!

Ya Pio XII en 1957, afirmaba que en determinadas condiciones,
“la narcosis que implica una disminucion o una suspension de la
consciencia esta permitida por la moral y es compatible con el es-
piritu del Evangelio”.? Y, a proposito de la posible abreviacion de
la vida del paciente, el Pontifice respondia a la siguiente pregunta:
“La suspension del dolor y de la consciencia por medio de los nar-
coticos, cuando es requerida por una indicacion médica, ;es permi-
tida por la religion y por la moral al medico y al paciente también
al acercarse la muerte y si se prevé que el uso de los narcéticos
abreviara la vida? [...] Si no existen otros medios y si, en dichas cir-
cunstancias, eso no impide el cumplimiento de otros deberes reli-
giosos y morales: si”.® En un sucesivo discurso, el 9 de septiembre
de 1958, el Santo Padre precisa ulteriormente la indicacion exigien-
do el “consentimiento del paciente”.’

Este problema ha sido sucesivamente retomado por la Declara-
cion lura et bona de la Sagrada Congregacion para la Doctrina de la
Fe> y luego por la Carta Enciclica Evangelium Vitae de Juan Pablo
I1, que asi se expresa: “Surge, entre otros, el problema de la licitud
del recurso a los diversos tipos de analgésicos y sedantes para ali-
viar al enfermo del dolor, cuando esto comporta el riesgo de abre-
viarle la vida. [...] Ya Pio XII habia afirmado que es licito suprimir
el dolor por medio de narcéticos, aln con la consecuencia de limi-
tar la consciencia y de abreviar la vida, si no existen otros medios y
si, en dadas circunstancias, esto no impide el cumplimiento de
otros deberes religiosos y morales. En este caso, de hecho, la muer-
te no es querida o buscada, no obstante que por motivos razona-
bles se corra el riesgo: simplemente se quiere aliviar el dolor en
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manera eficaz, recurriendo a los analgésicos puestos a disposicion
de la Medicina. Sin embargo, no se debe privar al moribundo de la
consciencia de si sin grave motivo.®S

La practica descrita en estos pasajes es generalmente definida
con la expresion sedacion terminal; esta expresion ha sido criticada en
cuanto se presta a equivocos: de hecho la palabra terminal puede
referirse tanto a la terminalidad de la enfermedad cuanto a la irre-
versibilidad de la sedacién. Ademas, la sedacion no necesaria-
mente es practicada en pacientes terminales. Caraceni hace notar
que la expresion sedacion terminal no tiene ningun significado especi-
fico en cuidados paliativos si no se le une al diagnostico de sinto-
mas, al pronostico, al diagnostico de la causa de la muerte, a la in-
dicacion, al monitoreo y a las modalidades de la sedacion.” Po-
dremos quiza considerar mas apropiada la expresion analge-sedacion
profunda, para subrayar el efecto sinérgico de la analgesia, normal-
mente obtenida con un opiaceo, y de la sedacién, generalmente ob-
tenida con las benzodiacepinas. La misma terapia analgésica con
opioides, como también otros acercamientos terapéuticos (terapia
ansiolitica, terapia de modulacion del suefio), pueden comportar
una reduccion de la vigilia como efecto colateral respecto a la ac-
cion sintomatica especifica del farmaco.

Existen, por tanto, diversas formas de sedacion. Se puede clasi-
ficar la sedacion como: ocasional, si dura el tiempo necesario a la
efectuacion de una maniobra invasiva; intermitente o continua, se-
gan se permitan 0 no momentos de despertar; superficial o profunda,
dependiendo del nivel de sedacion obtenida.?

La Sociedad Italiana de Cuidados Paliativos acoge la definicion
de sedacién terminal/paliativa que es dada por algunos autores ex-
tranjeros:® aquella es “la reduccion de la vigilia con medios farma-
colégicos hasta la pérdida de la consciencia, con la finalidad de re-
ducir o abolir la percepcién de un sintoma, de otro modo intolera-
ble para el paciente, no obstante se hayan actuado los medios mas
adecuados para el control del sintoma que resulta, por tanto, re-
fractario.*
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Continuando el tratamiento del tema, haremos frecuente refe-
rencia a la posicion de la Sociedad Italiana de Cuidados Paliativos
por la gran autoridad que se reconoce a esta sociedad cientifica en
la Medicina paliativa. Las numerosas citas intercaladas a nuestras
argumentaciones seran siempre extraidas del mismo documento de
octubre de 2007: Recomendaciones de la SICP sobre la sedacion terminal/
sedacion paliativa.

El tema clave sobre el cual debemos ahora detenernos, y que
nos permite valorar la eticidad de la sedacion, es el tema del doble
efecto.

Segun la Enciclopedia de bioética y ciencia juridica, “el principio del
doble efecto es un principio practico, como guia del razonamiento
moral, para decidir sobre la bondad de la posicion de un acto mo-
ral en los casos en los cuales el alcance de un efecto bueno, queri-
do en si a conseguirse en el acto, con el fin de la tutela 0 promo-
cion de un bien fundamental de la persona, se acompafia de efec-
tos no queridos, secundarios, colaterales; pero que resultan dafiinos
de otros bienes fundamentales de las personas en la ejecucion del
mismo acto” .t

La expresion doble efecto es pronunciada por primera vez por
Santo Tomas de Aquino a proposito de la legitima defensa en la
Summa Theologiae (Suma Teoldgica): “Nihil prohibet unius actus esse
duos effectus (Nada impide que de un s6lo acto haya dos efectos)”.?

El principio es luego retomado y desarrollado por Jean-Pierre
Gury,B que vivio en el siglo XIX. El intento desarrollado por Gury
ha permitido tener los instrumentos conceptuales para captar la es-
tructura del acto a través del empleo de cuatro criterios de morali-
dad, a los cuales corresponden las cuatro condiciones necesarias
para que sea aplicable el principio del doble efecto: objeto del acto,
intencidn, causa material y razén proporcionada. Entre estas con-
diciones es necesario subrayar la particular dificultad de evaluar la
cuarta, cuya presencia califica el verdadero y propio objeto moral
del acto. Para la interpretacion de la razon proporcionalmente gra-
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ve, Gury agrega la referencia normativa a los deberes de justicia,
bien comun y caridad.*

También la Enciclopedia de Bioética de 1978 de W. Reich habla del
principio del doble efecto, que afirma satisfecho por las siguientes
cuatro condiciones: a) el acto en si, prescindiendo del mal que se
provoca, es bueno o por lo menos indiferente; b) el efecto bueno
del acto del sujeto agente es directamente pretendido, mientras el
efecto malo es solamente permitido; c) el efecto bueno no se debe
obtener por medio del efecto malo; d) debe subsistir una razon
proporcionalmente grave para permitir el verificarse del efecto
malo.t®

El caso del uso de la morfina en pacientes terminales es un
ejemplo muy conveniente de aplicacién del principio del doble
efecto.t®

Para que la sedacion terminal/profunda pueda ser indicada es
necesaria por tanto la contemporanea presencia de una pluralidad
de condiciones: el consentimiento informado del paciente (que ha
de registrarse correctamente en el expediente clinico); la intencién
exclusiva de aliviar los sintomas y no de acelerar la muerte (con ex-
clusion de cualquier conflicto de intereses) la presencia de sinto-
mas que se han demostrado resistentes a los tratamientos especifi-
cos, aunque se haya buscado tratar el sintoma en manera apropia-
da; el prondstico de muerte inminente o al menos préxima.

La Sociedad Italiana de Cuidados Paliativos afirma: “Para iniciar
una Sedacién definible Terminal o Paliativa, la refractariedad del
sintoma debe estar presente en el periodo que inicia cuando la ex-
pectativa de vida del enfermo es juzgada comprendida entre pocas
horas 0 pocos dias segun la valoracion del médico, de acuerdo con
el equipo tratante”.’

“Las situaciones clinicas en las cuales la muerte es juzgada inmi-
nente estan prevalentemente representadas por: afliccion respirato-
ria refractaria degenerativa, caracteristica sensacion de muerte in-
minente por sofocamiento, acompafada por crisis de panico an-
gustiante; sangrados masivos juzgados refractarios al tratamiento
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quirdrgico o con otros medios, en particular aquellos externos y vi-
sibles, sobre todo con dafio de las vias digestivas y respiratorias”.'®

“Varios enfermos no neoplasicos llegados a la fase final de la
vida, con muerte ya préxima, presentan sintomas refractarios que
necesitan de la sedacion terminal/paliativa. Entre las enfermedades
neuro-musculares, son consideradas la esclerosis lateral amniotréfi-
ca con insuficiencia respiratoria terminal, la esclerosis mdltiple, las
distrofias musculares, las demencias caracterizadas por una fase
evolutiva y de sintomas refractarios y la enfermedad de Parkinson.
Entre las no neuroldgicas, las enfermedades respiratorias cronicas,
las cardiomiopatias, las nefropatias y las patologias metabdlicas”.%®

Muy consolidada es la opinion por la cual es absolutamente ne-
cesario respetar la voluntad del paciente a través de la adquisicion
del consentimiento informado.?? Una parte de la doctrina conside-
ra valido no solo el consentimiento actual sino también el prece-
dente.?

La Sociedad Italiana de Cuidados Paliativos afirma: “Si el enfer-
mo es mentalmente capaz al momento en el cual surge la indica-
cién clinica para la ST/SP, vale el criterio del consentimiento infor-
mado. Por tanto el consentimiento informado ha de ser, en cuanto
sea posible, constantemente buscado [...]. Si, en cambio, el enfer-
mo no es mentalmente capaz o no quiere participar en las decisio-
nes, valen, en el plano ético, las directrices o declaraciones anticipa-
das las cuales deben tener en cuenta el personal sanitario al cual
competen, en el plano juridico, las decisiones. En ausencia de estas
disposiciones anticipadas, la decision puede ser asumida por los
médicos tratantes recurriendo al juicio sustitutivo, basado sobre la
voluntad y los deseos expresados en precedencia por el enfermo a
sus seres queridos o al equipo tratante. En caso de enfermo mental-
mente incapaz del cual no es posible reconstruir voluntades u
orientaciones regresivas, 0 en caso de situaciones de emergencia
(en las cuales no es posible ni obtener el consentimiento informa-
do o directivas anticipadas ni formular un juicio sustitutivo), los
médicos deben recurrir al criterio del mayor interés para el enfer-
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mo, procedimiento decisional que se funda sobre el balance entre
los beneficios esperados y las cargas previstas del tratamiento tera-
péutico para aquel determinado enfermo segun los principios de
beneficencia y no maleficencia”.?

Siendo pacificamente admitido que el mitigar el sufrimiento aje-
no es en si un bien, algunos autores subrayan la importancia de la
intencion.z Entre ellos algunos temen el riesgo, considerado in-
aceptable, de que la reduccion de los enfermos graves a la incons-
ciencia con el recurso sistematico a las drogas esconda la intencion
de evitar, a cuantos se acercan al enfermo, la relacion dificil y fati-
gosa con el moribundo.*

La ambiguedad de las intenciones es considerada por aquellos el
verdadero punto débil de la doctrina del doble efecto,® o porque la
intencidn es considerada de dificil verificacion sobre un plano le-
gal,® o porque se equipara explicitamente la prevision del evento
de la muerte a su volicidn, asimilando la sedacion terminal a la eu-
tanasia.?” Otros autores afirman que a veces los médicos practican
la sedacion paliativa tanto con la finalidad de aliviar el sufrimiento,
como con el de anticipar la muerte.?

Segun Billings y Block, la sedacién terminal es de hecho equiva-
lente a la eutanasia al menos en algunos casos (una eutanasia en ca-
mara lenta), también porque no se puede estar seguros de que la
sedacion terminal sea ofrecida solo después del fracaso de las tera-
pias sintomaticas especificas.® Flores D’Arcais expresa en modo
muy decidido su posicion: “;Qué es la eutanasia si no la decision
de abreviar la propia vida para reducir el sufrimiento? Porque ele-
vadas cantidades de morfina, u otros potentes analgésicos, abre-
vian siempre la vida, dado el crecimiento geométrico de las dosis
que el progresar del mal y de los dolores hace indispensables. In-
cluso el dogma mojigato, a través de las acrobacias de la moral del
doble efecto, admite la licitud de esta aceleracion de la muerte,
pero fulmina de anatema a quien quiera abreviar la vida, por los
mismos motivos y con tiempos apenas anticipados, de una sola
vez” 30
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Orentlicher, en el andlisis de una sentencia de la Corte Suprema
Americana de 1997, afirma también que al menos en algunos casos
la sedacion terminal es equivalente a la eutanasia, incluso porque
frecuentemente a la vez que al inicio de la sedacion terminal se de-
cide la suspension de la hidratacion y de la nutricion artificial, que
puede ser causa directa de la muerte.3! A este argumento se puede
objetar que no hay equivalencia entre eutanasia y sedacion termi-
nal, porque en un amplio porcentaje de casos la sedacion terminal
es instituida en una fase en la cual ya el enfermo no ingiere alimen-
tos ni bebidas.®

Autorizadamente, la European Association for Palliative Care, preci-
sa que la decisién de no hidratar o no alimentar al paciente no es
de hecho automaética cuando se instituye la sedacion terminal,® y
que la nutricion y la hidratacién artificial pueden ser iniciadas y
continuadas si ya estan en curso, independientemente de la terapia
sedativa.®*

Consideramos que precisamente este Gltimo elemento pueda ser
indicativo de la intencion de causar la muerte. “Efectivamente el
término sedacion terminal es utilizado también para describir la
practica de sedar un paciente hasta la inconsciencia para aliviar los
sintomas fisicos agudos que se presentan en el proceso del morir,
como dolor, falta de respiracion, sofocamiento, ataques y delirio,
previendo también la suspensidn de otros tratamientos de sustento
vital como el apoyo ventilatorio, la dilisis, la alimentacion artificial
y la hidratacion. El paciente morird de deshidratacion o por colap-
S0 respiratorio o cardiaco. Por tanto, no es diferente de la eutanasia
porque la intencion esencial de esta practica es aliviar los sintomas
y el sufrimiento llevando a los pacientes a un estado de inconscien-
cia, al punto tal de hacerlos incapaces de alimentarse e hidratarse
asi que morirdn pronto e inexorablemente”.®

En un plano empirico se puede observar que “el contexto clini-
co, la necesidad de intervenir para el alivio de los sintomas, el tipo
y la dosis de los farmacos elegidos, su via de suministracion y las
medidas terapéuticas concomitantes, asi como la adhesion a proto-
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colos establecidos por las sociedades cientificas, hacen bastante fa-
cil distinguir la intencién de actuar una sedacion terminal con fina-
lidad paliativa por una intencién de poner fin a la vida del enfermo
(eutanasia)”.®

Afirma la Sociedad Italiana de Cuidados Paliativos: “La ST/SP
es un procedimiento terapéutico netamente distinto, tanto sobre el
plano empirico (clinico) como sobre el plano ético; de la eutanasia.
El destino empirico y moral de la ST/SP respecto a la eutanasia
hace referencia a los tres elementos constitutivos del procedimien-
to terapéutico: objetivo (intencion), tipos de farmacos, dosis y via
de suministracion empleados, resultado final. Tomando en sucesiva
consideracion los tres elementos arriba mencionados, se puede po-
ner de relieve que, por lo que se refiere al objetivo del procedi-
miento, en la ST/SP esté representado por el control de los sinto-
mas refractarios y no por la induccion de la muerte del enfermo,
como en cambio es en la eutanasia. En cuanto a los tipos de far-
macos, dosis y via de suministracién utilizados en las ST/SP, estan
destinados al mejor control actuable de los sintomas (con una re-
duccion de la consciencia variable y posiblemente compartida por
el enfermo y la familia), y no a la rapida induccion de la muerte,
como en cambio sucede en la eutanasia. En fin por cuanto concier-
ne al tercer elemento, el resultado del procedimiento, en la ST/SP
coincide con la abolicion de la percepcion, mientras en la eutanasia
coincide con la muerte del enfermo. Por el contrario, en la eutana-
sia 0 en el suicidio médicamente asistido (procedimiento moral-
mente equivalente a la eutanasia pero empiricamente diverso), el
objetivo (intencidn) esta constituido por la muerte del enfermo, los
farmacos, las dosis y la via de suministracién son escogidos en
modo de provocar una rapida muerte del enfermo y el resultado es
inevitablemente la muerte del mismo. Otras caracteristicas relevan-
tes, no solo sobre el plano empirico sino también sobre el ético,
hacen referencia al hecho de que la eutanasia (y el SMA) son técni-
camente mucho mas faciles y limitados en el tiempo respecto a la
practica de la ST/SP que, en cambio, es técnicamente dificil, requi-

Medicina y Etica 2014/2 269



F. Persano

riendo ademas valoraciones y cercania prolongada con el enfermo,
ajustes terapéuticos repetidos asi como un notable apoyo al enfer-
mo, a las familias, al equipo. También los datos de duracién de la ST/
SP constituyen un ulterior dato factual que diferencia este procedi-
miento terapéutico de la eutanasia-SMA [..]. La ST/SP resulta ser,
bajo el perfil ético, netamente distinta de la eutanasia; esto es afirmado
independientemente del juicio moral atribuido a la eutanasia”.®

Es necesario subrayar, en relacién a la bondad de los medios,
que la sedacion terminal debe ser verdaderamente el Gltimo recur-
so, al cual se acude cuando el sintoma es refractario, es decir, no
puede ser controlado adecuadamente a pesar de un tratamiento al-
ternativo,® en un periodo de tiempo razonable, sin afectar la cons-
ciencia del paciente; eso es considerado muy distinto del sintoma
de dificil control, el cual podria potencialmente responder, dentro
de un razonable espacio de tiempo, a intervenciones terapéuticas
intensas, que producirian un adecuado alivio preservando la cons-
ciencia sin excesivos efectos adversos.*®

Afirma la Sociedad Italiana de Cuidados Paliativos: “En estas Si-
tuaciones clinicas es fundamental verificar la efectiva refractarie-
dad de un sintoma antes de poner en acto una sedacion terminal/
paliativa [...]. Este concepto prevé que, en el definir un sintoma
refractario, el médico deba asegurarse de que toda ulterior in-
tervencidn terapéutica no pueda acarrear alivio 0 sea agravada por
efectos colaterales intolerables para el enfermo, o bien se inapro-
piado para controlar el sintoma en un tiempo tolerable para el en-
fermo. Por estas tazones un sintoma refractario debe ser distinto
del sintoma dificil que responde, dentro de un tiempo tolerable
para el enfermo, a un tratamiento paliativo”.*°

“Los sintomas refractarios identificados como indicaciones mas
frecuentes para la sedacion terminal/paliativa, en campo oncolégi-
co, son la disnea, el delirium, el dolor, el vomito incoercible, el es-
tado de epilepsia, el sufrimiento total” .

Algunos autores recuerdan la necesidad de respetar el requisito
de la proporcionalidad de los tratamientos.*> Ademas, es sostenida
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la falta de fundamento de la opinién por la cual los farmacos como
la morfina abreviarian la vida del enfermo.*® También los estudios
mas recientes parecerian valorar la hipotesis de que la superviven-
cia temporal de los pacientes sedados no difiera de aquella de los
pacientes no sedados, y quiza la intervencion sedante incluso pro-
longue ligeramente la vida en lugar de abreviarla.*

Segun la Sociedad Italiana de Cuidados Paliativos “la posible an-
ticipacién de la muerte ligada a la ST/SP es uno de los aspectos
percibidos como problematicos sobre el plano ético, no obstante
que las evidencias cientificas no subvencionen esta hipétesis. Con-
siderando que en el campo de la ST/SP no es posible tener datos
de estudios controlados por evidente no eticidad de semejantes es-
tudios, los datos empiricos aportados por los diversos estudios
comparativos de grupos de enfermos tratados y no tratados con la
ST/SP no confirman de hecho una anticipacion de la muerte o, in-
cluso, indican una supervivencia mas prolongada en los grupos de
enfermos sedados”.®

Otro interrogativo ético surge “frente a la praxis que prevé utili-
zarla no s6lo en las situaciones de sufrimiento fisico, sino también
en aquellas en las cuales el sintoma refractario no es de naturaleza
somatica, sino psicoldgica o incluso existencial”.*

En apoyo de esta posicion se afirma la inadecuacion de la dis-
tincion entre sufrimiento fisico y sufrimiento existencial, porque el
sufrimiento es vivido siempre por la persona en su globalidad.

Aunque esto sea verdad en la perspectiva del paciente, el médico
debe constantemente buscar los medios mas idéneos al caso: que-
da la incognita, por tanto, si el acercamiento farmacol6gico sea
verdaderamente el més indicado para este tipo de sufrimiento.

Sin embargo, no nos parece excluir que, aun en tal caso, el uso
de la sedacién terminal pueda ser apropiado, si bien quede la duda
de que un sintoma semejante pueda verdaderamente ser definido
“refractario” y no “de dificil tratamiento”.

La Sociedad Italiana de Cuidados Paliativos sostiene: “En parti-
culares situaciones, por ejemplo aquellas caracterizadas por angus-
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tia psicologica, el tratamiento no puede ser limitado a la sola area
sanitaria médica y de enfermeria, sino necesita de una intervencion
de operadores especializados en areas del saber psicoldgico, social,
cultural, espiritual [...]. Es indudable que este sufrimiento psicolé-
gico, en particular al final de la vida, necesite un acercamiento tera-
péutico paliativo y, cuanto éste no resulte adecuado, introduzca la
posibilidad de una sedacion terminal/paliativa. [...] Sin embargo,
la eleccion de sedar a un enfermo sufriente psicol6gicamente es
mas problematica de aquella motivada por la presencia de sintomas
fisicos. [...] Sin embargo, los tratantes deben ser conscientes de
que el sufrimiento de la angustia psicoldgica puede ser de grado no
inferior al fisico. Por tanto, en los casos en los cuales esta angustia
sea refractaria a los tratamientos disponibles (tratamiento farmaco-
l6gico o psicoterapéutico, sustento psico-socio-educativo y espiri-
tual), puede ser la indicacion para la sedacién terminal/paliativa.
[...] Las dificultades que presenta la gestion de una sedacién pro-
longada [...] deben hacer considerar con la méxima cautela la
adopcion de este tipo de terapia en pacientes con sufrimiento psi-
colégico prevalente y prondstico superior a pocos dias de vida”.*’

Sobre un plano mas general, el requisito ético de la proporcio-
nalidad requiere el balance entre la reduccion de la expectativa de
vida (valorada también en términos de riesgo),*® por un lado, y la
recuperacion de la calidad de vida, entendida como alivio de los su-
frimientos, por el otro.

También Hans Jonas sostiene que, en los casos de enfermedad
terminal, es admisible sacrificar en parte la expectativa de vida a fa-
vor de la calidad de la vida.*

No es pertinente, en cambio, la opinidn de quien considera que
la muerte (aln no querida) seria un mal menor respecto a un mal
mas grande consistente en una vida de sufrimiento.*

De este modo, no son aceptables posiciones “liberales” por las
cuales, frente al riesgo de que el tratamiento del dolor tenga como
consecuencia la abreviacion de la vida, la suministracion de los far-
macos sea aprobada incondicionalmente por el hecho de que “la
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finalidad de la Medicina paliativa es la de dar calidad a la vida, en
una situacion en la cual la cantidad de vida no tiene ya un aprecia-
ble relieve” 5t

La perspectiva médico-legal

También la doctrina juridica se ha interrogado ampliamente sobre
como encuadrar desde un punto de vista penal el problema de la
sedacion terminal, con frecuencia definida eutanasia indirecta,> pero
distinguiéndola de la eutanasia propiamente dicha en tanto cuanto
la ayuda en el morir es considerada distinta de la ayuda a morir.*

Ha de aclararse que la pérdida de la consciencia, incluso irrever-
sible, permanece juridicamente muy distinta de la muerte, que es la
cesacion total e irreversible de todas las funciones del encéfalo.>

La doctrina mas sobresaliente no podria contar con una segura
referencia normativa de derecho positivo para legitimar la terapia
del dolor, que justificaba con el recurso al estado de necesidad;> o
bien (mas frecuentemente y quedando firme el consentimiento del
paciente) con el derecho del enfermo a no deber soportar fuertes e
indtiles sufrimientos como expresion del derecho a la propia digni-
dad,*® o bien con una referencia a los deberes profesionales del
médico previstos por el codigo deontoldgico:®> por tanto, se consi-
deraba cominmente que el hecho del médico fuese en estos casos
discriminado ex art 51 del Cddigo Penal.*®

La obligacion juridica de atender, conexa a la posicion de garan-
tia del médico, abarcaria todas aquellas actividades que pueden ser-
vir a aliviar el sufrimiento segun la regla del homo eiusdem profesionis
et condicionis (hombre consciente y dedicado a la situacion dada),
con los limites comunes a las leges artis (leyes del arte) del trata-
miento sanitario.*

Un aval a la licitud de la terapia del dolor venia de la Ley del 8
de febrero de 2001, n. 12, con el cual se modificaba el T.U. de estu-
pefacientes,® y hoy puede decirse reforzado por la explicita previ-
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sibn normativa de un derecho a la terapia del dolor contenido en la
reciente Ley 38/2010 (art. 1).

Otra parte de la doctrina examinaba el problema desde otro an-
gulo, recurriendo a la teoria del riesgo permitido: “Un criterio que
pareceria resolver —dentro de ciertos limites— el problema parece
constituido por el recurso a la teoria del riesgo permitido: si el ries-
go de muerte debiese mantenerse por debajo del umbral tolerable,
entonces —en presencia del consentimiento del paciente— quedaria
cerrada toda valoracién de ilicitud, ya que el médico, suministrando
el analgésico, daria vida precisamente a un riesgo considerado licito
por el ordenamiento. El problema resurge cuando el riesgo supera
la medida tolerable, es decir, cuando se trasforme en una elevada
probabilidad o en la certeza de la aceleracion de la muerte. Aqui
me parece que, Si NO Se quiere arremeter contra el médico que, con
el consentimiento y a peticion del paciente, interviene para aliviar
agudos sufrimientos, el Unico camino practicable de un muy pro-
blematico juicio de comparacion (de proporcionalidad objetiva) de
los intereses en juego (disminucion del dolor y vida), relevante bajo
el perfil del estado de necesidad, sino la de una norma ad hoc (a
propasito) que, manteniendo firme el caracter antijuridico del he-
cho, contemple para el médico una causa de exclusion de la culpa-
bilidad, ligada al irresoluble conflicto entre el deber de aliviar los
mas graves sufrimientos y el deber de no abreviar la vida”.®

Bien visto, estas argumentaciones que se detienen en la propor-
cion y el riesgo no son otra cosa que una implicita referencia a la
cuarta condicion establecida por el principio del doble efecto: debe
subsistir una razén proporcionalmente grave para permitir el veri-
ficarse del efecto malo.

Consideramos, por tanto, que el requisito de la razén proporcio-
nadamente grave, aplicada al caso especifico, comporte la valora-
cién tanto del riesgo de la abreviacion de la vida como de la expec-
tativa de vida sujeta al riesgo de disminuir, y que los dos factores
deban estar a su vez en una relacion de proporcionalidad inversa, ¢
suponiendo, en este complicadisimo calculo (jquiza imposible so-
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bre un plano practico!) una determinada recuperacién de la calidad
de vida. Asi, resultara seguramente desproporcionada una terapia
que tenga una probabilidad cercana a la certeza de provocar una
muerte inesperada.

En cuanto al requisito de la causa material, por la cual el efecto
bueno no se debe obtener por medio del efecto malo, se resuelve,
en ultimo analisis, en una valoracion de la insustituibilidad del me-
dio: en efecto, ahi donde el medio sea substituible, es decir, existie-
se otro modo para alcanzar el efecto positivo, éste deberia perse-
guirse. Consideramos que esta regla deba valer también desde un
punto de vista legal.

Queda por examinar un altimo requisito, que es el de la no
orientacion a la muerte: puesta la no subsistencia de una intencion
dolosa en relacion al evento muerte, podria, si acaso, ponerse el
problema de la subsistencia de otras formas de dolo, y en efecto
algunos autores sostienen esta tesis.®

A este respecto vale la pena recordar las definiciones del ele-
mento psicoldgico del reato, contenidas en el Cédigo Penal italia-
no: “Art. 43 El delito: es doloso, o segun la intencion, cuando el
evento dafiino o peligroso, que es el resultado de la accion u omi-
sién y del cual la ley hace depender la existencia del delito, es por el
agente previsto y querido como consecuencia de la propia accion u
omision; [...] es culposo, o contra la intencion, cuando el evento,
incluso si es previsto, no es querido por el agente y se verifica a
causa de negligencia o imprudencia o impericia, o bien por inob-
servancia de leyes, reglamentos, érdenes o disciplina. [...]".

Los cultores del derecho penal estan avezados a la distincion en-
tre dolo intencional, dolo directo y dolo eventual: en el dolo intencional el
hecho que constituye reato es objetivizado por el agente del reato,
que hace de él la finalidad de su propia conducta; se tiene dolo di-
recto cuando el sujeto conoce como cierto o altamente probables
los elementos del hecho y prever como seguro o latamente proba-
ble que su comportamiento realizara el hecho de reato; en el dolo
eventual, en cambio, el sujeto se representa la concreta posibilidad
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de la realizacién del hecho de reato y acepta su riesgo. Como veri-
ficacidn del dolo eventual, en fin, se recurre a la asi llamada formula
de Frank: se tiene aprobacion, y por tanto dolo eventual, cuando se
apura que el sujeto habria actuado aun si hubiese tenido la certeza
de la realizacidn del hecho.

Esta ultima figura de dolo (o sea el dolo eventual) es considera-
da muy préxima y dificilmente distinguible de la culpa consciente,
que es el grado mas grave de la culpa (el art. 61 del Cdédigo Penal
considera un agravante “haber actuado, en los delitos culposos, no
obstante la prevision del evento”): la culpa consciente es dada por
la representacion de la abstracta posibilidad de la realizacién del
hecho, pero acompariada de la segura confianza de que en concre-
to no se realizara.®

Bien vistas, estas teorias tienden a absorber el momento volitivo
del dolo en aquel representativo, confundiendo los dos planos. No-
sotros consideramos en cambio que se deba negar el dolo también
cuando el sujeto haya actuado con la practica certeza de la realiza-
cién del hecho, pero en su interior la haya tenazmente contrastado
0 haya ardientemente esperado en su ausente produccion.

Por lo demas, el art. 43 del Codigo Penal se expresa en términos
que no deberian dejar lugar a dudas, distinguiendo claramente en-
tre prevision del hecho y voluntad: en el dolo ambas estan presen-
tes, en la culpa es presente la primera, pero no la segunda.

Sin embargo no se podria ciertamente inscribir el caso de la se-
dacion terminal (porque es actuada en las condiciones previstas
por el principio del doble efecto) a la culpa, tanto porque falta, en
el texto del cédigo penal, el reato de homicidio culposo de quien lo per-
mite,% como porque, si la sedacion es realizada segun las leges artis
(procedimientos correctos), falta inevitablemente el requisito de la
impericia, previsto en la definicién de la culpa.

Queremos sostener, en otras palabras, que la actual presentacion
doctrinal y jurisprudencial del concepto de dolo sea carente, y deba
ser integrada por el principio ético del doble efecto. No seria ética-
mente admisible, y seria contario a los principios de garantia que
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deberian regir el sistema penal, que una persona fuese condenada
en un proceso penal por un hecho que, con toda honestidad y en
sincera buena fe, jno ha de ninguna manera querido!

Si es verdad que puede ser, en tal modo, muy dificil verificar en
sede judicial la real voluntad del médico que haya practicado la se-
dacién terminal, ha de subrayarse que las mismas condiciones de la
causa material y de la razdn proporcionada (tercera y cuarta condi-
cion del principio de doble efecto) no son otra cosa que una expli-
cacion de la verificacion de la intenciédn: si ellas no son respetadas,
es implicitamente violada también la inocuidad de la intencién.

La comprension de la doctrina del doble efecto por parte de la
jurisprudencia no seria, por lo demas, una novedad absoluta, por-
que ella fue ya acogida por la jurisprudencia britanica en el proceso
de John Bodkin Adams de 1957.%

En el caso Adams, el juez absolvié al imputado de la acusacion
de homicidio sobre la base de la consideracion de que era deber del
médico, frente a la imposibilidad de sanar al enfermo, hacer cuanto
estaba en sus posibilidades para aliviar sus sufrimientos; puesto
esto, la abreviacion de la vida del paciente (consecuencia negativa)
era compensada por el alivio del sufrimiento para el paciente en la
porcion de vida que habia vivido hasta la muerte, y esta Gltima po-
dia ser considerada, en el caso concreto, una consecuencia positiva
proporcionalmente mas significativa respecto a la consecuencia ne-
gativa dada por la abreviacion de la vida.

Consideramos por tanto que, en el proceder de la sedacion ter-
minal, debera ser observada la maxima pericia, que serd valorada
incluso teniendo en cuenta cuanto esta previsto por el art. 2236 del
Cddigo Civil: “Si la prestacion implica la solucion de problemas
técnicos de especial dificultad, el prestador de obra no responde
por los dafios, si no en caso de dolo o culpa grave”.

Por tanto, si la aceleracion del resultado letal es consecuencia de
una actividad médica que viola las reglas de cautela, se puede con-
figurar el delito de homicidio culposo. A esta conclusion, segun la
construccién que hemos hecho, se podra llegar cuando se verifique
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que el médico haya negligentemente considerado por error la exis-
tencia de un consentimiento informado que en cambio no habia
sido dado,®” haya considerado no existir instrumentos de paliacion
mas eficaces y menos tdxicos que en cambio existian, o haya in-
cautamente violado el criterio del respeto de la razonable propor-
cionalidad para proceder a la sedacion terminal.

Este cuadro interpretativo debe ser ahora completado por el art.
3 seccion 1 Decreto de Ley del 13 de septiembre de 2012, n. 58,%
como ha sido modificado por la Ley de conversién del 8 de no-
viembre de 2012, n. 189:%° “Quien ejerce la profesion sanitaria que
en desarrollo de su propia actividad se atiene a lineas guia y buenas
practicas acreditadas por la comunidad cientifica no responde pe-
nalmente por culpa leve. En tales casos queda firme la obligacién
de la cual se habla en el articulo 2043 del cddigo civil. El juez, alin
en la determinacion del resarcimiento del dafio, tiene debidamente
en cuenta la conducta de la cual versa el primer periodo”.

Se pone en cambio fuera del campo de la negligencia el caso en
el cual la reduccion de la consciencia haya sido provocada en pre-
sencia de un explicito disenso. Es necesario tener presente la previ-
sion del art. 613 del Codigo Penal, que castiga el comportamiento
de quien, con cualquier medio y por tanto también a través de la
suministracion de estupefacientes o farmacos, pone a una persona
en estado de incapacidad de entender o de querer sin su consenti-
miento. Por cuanto se refiere al caso de los cuidados paliativos a
favor de un sujeto menor o incapaz, el consentimiento informado
del paciente sera necesario en razén de su correcta capacidad de
autodeterminacion terapéutica: en este caso, en el ambito de apli-
cabilidad del art. 613 del Codigo Penal se consideran los cuidados
paliativos arbitrarios en dafio del menor o del incapaz en la medida
en la cual estos Gltimos no hayan prestado un consentimiento in-
formado en los limites de sus concretas y apreciables capacidades
de discernimiento.™

Se incluye en cambio en la hipotesis de eutanasia el caso en el
cual la abreviacion de la vida del paciente sea regida por una volun-
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tad asesina. Se caerd entonces en la especie del homicidio de quien
consciente (art. 579 del Codigo Penal) o bien, donde incluso falte
también el consentimiento de la persona ofendida, en aquella de
homicidio comdn (art.575 del Codigo Penal).

En conclusion, e independientemente del juicio moral que se da
de la eutanasia, la sedacion terminal no puede ser considerada
equivalente a ella.”

Aliviar el dolor y sus sintomas insoportables y sedar profunda-
mente al moribundo, cuando esto represente la condicion necesa-
ria para asegurarle la tranquilidad de la cual tiene necesidad y que
desea, son actos logica y clinicamente diversos de la eutanasia, que
es el acto de procurar la muerte.’

Asi se expresa también la Ethic Task Force de febrero de 2003
de la European Association for Palliative Care: “In terminal sedation,
the intention is to relieve intolerable suffering, the procedure is to use a sedating
drug for symptom control, and the successful outcome is the alleviation of dis-
tress. In euthanasia, the intention is to kill the patient, the procedure is to ad-
minister a lethal drug and the successful outcome is immediate death”.”

Las recomendaciones del Policlinico “A. Gemelli”
de Roma

También los hospitales catolicos, en conformidad con el Magiste-
rio de la Iglesia Catolica al cual hemos hecho referencia, admiten la
licitud de la sedacion terminal si son respetadas determinadas con-
diciones. En las lineas guia técnico- organizativas del Policlinico
Gemelli de Roma del 4 de septiembre de 2009 con el titulo Reco-
mendaciones para la gestion del sufrimiento y del dolor en los pacientes adultos
en las fases terminales se lee:

“La cuestion que es necesario valorar con la méaxima cautela es
el hecho de que la sedacién paliativa, ademas de suprimir la cons-
ciencia del paciente podria, como efecto indeseado no querido,
acelerar la muerte.
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No obstante este riesgo (en todo caso limitado, desde el punto
de vista préactico), la sedacion paliativa se considera licita con las si-
guientes condiciones:

1. Presencia de sintomatologia refractaria en ausencia de alternati-
vas eficaces o con alternativas asociadas a efectos colaterales no to-
lerables;

2. Intencidn dirigida a suprimir la percepcién del dolor, no a pro-
curar la abreviacion de la vida;

3. Paciente con un pronostico infausto a corto plazo;

4. Suministracion de la dosis de farmaco estrictamente necesaria
para obtener el beneficio clinico deseado y no de por si idonea a
causar un paro respiratorio.

El respeto de estas reglas permite evitar el uso impropio de la
sedacion paliativa y de distinguirla claramente del suicidio asistido
y la eutanasia, en las cuales la intencion esta constituida por el pro-
curar la muerte y los farmacos, las dosis y las vias de suministra-
cién son elegidos en modo de obtener ese resultado.

El recurso a la sedacion paliativa es una eleccién que debe ser
compartida con el paciente mismo y con sus familiares y al interior del
equipo asistencial. Antes de proceder a la sedacidn paliativa es necesa-
rio que sean garantizados y cumplidos los aspectos de orden espiritual,
que se incluyen en el cuidado ordinario del enfermo incurable”.
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