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PRESENTACION

Sergio Zorrilla Fuenzalida

El presente nimero de la Revigtata cesario colocar en el centro de la discusién o
Bioethicase consagra de manera prioritaria bien intentando desplazar el punto de equili-
a la medicina paliativa. Esta opcién se justi- brio sobre el cual se manifiesta el contexto y
fica por la legitima ambicion de contribuir, se desprenden los desafios vehiculados por
desde el campo de la bioética, al fortaleci- una determinada tematica. La propuesta
miento de quienes en nuestra region se harmonografica sera un aporte en la medida que
comprometido con el desarrollo de la medi- los objetivos se encuentren suficientemente
cina paliativa, proponiendo referencias tan- identificados por los editores y adecuadamen-
to reflexivas como técnicas a fin de clarifi- te representados por los diferentes articulos.

car y elucidar dilemas, desafios y riesgos en  Es evidente que si lo que se quiere es
el espacio de las practicas. contribuir desde el ambito de la bioética al
Nos parecio que nuestra responsabilidaddesarrollo de la medicina paliativa en nues-
con la presente introduccioén se resolvia a tra-tro continente hubiera sido necesario esta-
vés de una presentacion de las afirmacioneslecer un cierto balance sobre el desarrollo
mas relevantes de los distintos autores quede la medicina paliativa en nuestra region,
han participado en la elaboracion de esta mo-o que supone en cualquier escenario iden-
nografia. Esta presentacion permitira al lec- tificar claramente los obstaculos, las forta-
tor —nos deciamos— tomar contacto con laslezas, los desafios y sus respectivas rela-
distintas contribuciones y facilitar4 la co- ciones. Este balance, necesario por muchas
nexion de los distintos puntos de vista en larazones, lo es también desde el punto de
perspectiva de una elaboracidn personal yvista de la proposicion de reflexiones y dis-
critica. Pero, como en la elaboracion de estacursos, puesto que genera (metaféricamen-
presentacién me surgieron inevitablementete hablando) una cierta cartografia al inte-
una serie de dudas e interrogantes, en corior de la cual se distribuyen la importancia
nexion directa o indirecta con las diferentes y la pertinencia de cada una de las proble-
contribuciones —lo que puede acontecerle maticas, discusiones y/o polémicas respec-
a cualquier lector—, me permito comenzar to de la medicina paliativa.
este texto con una serie de observaciones pro-  pesde la perspectiva de un cierto balan-
vocadas por la lectura de esta monografia. ce del desarrollo de la medicina paliativa en
nuestra region, creo que la monografia, in-
dependientemente de la calidad de cada una
de las contribuciones, es relativamente dé-
Es cada vez mas comun que diversas re4)| se tiene ademas la sensacion de muchas
vistas orienten sus publicaciones hacia el tra-rgjteraciones, lo que es el signo de la ausen-
tamiento monografico de distintas tematicas. jg de dialogo entre los textos. Los énfasis
El objetivo, en especial a través de la contri- 4e cada uno de los autores son claramente
bucién interdisciplinaria, es de acotar ciertas perceptibles, a pesar que uno tiene el dere-
tematicas promoviendo, por ejemplo, ciertos -pho de preguntarse cémo éstos se relacio-
aspectos tecnicos y/o especificos que es nepan con nuestras propias realidades.

Balance y desafios
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En realidad, cabria incluso afirmar que ninguna manera mi intencién, a pesar que
la ausencia de una cierta representacion/repodria entender dicho sentimiento. Ello es
flexién sobre el desarrollo de la medicina posible, simplemente, porque a las afirma-
paliativa en nuestra regiéon —de sus fortale- ciones anteriores les falta el contexto ade-
zas y debilidades— es parte del balance, decuado gracias al cual pueden adquirir su ver-
manera mas especifica, de la ausencia de undadera dimension. Este contexto se relacio-
escenal/escenario en la cual se escriban losia con la significacion y la mutacion impli-
relatos, se identifiquen ciertos déficit, que cada por la instauracion de la medicina pa-
conviene reconocer, en el marco de nuestraliativa y con las importantes diferencias que
continente, para contribuir a superarlos des-han permitido y facilitado, por ejemplo, el
de el espacio en el cual uno se encuentre. desarrollo de esta medicina en los paises del

No me corresponde en esta introduccion hemisferio norte y las realidades con las que
emprender la elaboracién de un cierto ba-1& gente de nuestra region ha debido nego-
lance, puesto que no poseo ni la competen<Llar constantemente.
cia, ni los antecedentes, ni las informacio-  Patrick Verspieren, en un texto importante
nes necesarias. Pero creo que es posible hgara el desarrollo de la medicina paliativa
cer un cierto niumero de afirmaciones gene-en ciertas regiones de Europa, sefiala que:
rales, con el fin de precisar la pertinencia de “Durante siete afios, de 1974 a 1980 asisti-
la contribucién de la bioética. En realidad mos en Francia a un fenémeno sorprenden-
éstas podrian expresarse de forma resumidde. Después de un largo periodo de silencio,
de la siguiente manera: en esta Ultima déca-de un golpe se multiplicaron declaraciones
da la experiencia en nuestro continente esy publicaciones referentes a los problemas
concluyente en el ambito de la utilizacion planteados en las sociedades occidentales por
de terapias de alivio del dolor y en la imple- la muerte y las condiciones en las cuales ella
mentacion de diferentes formas instituciona- se desarrolla. Recordemos solamente tres
les de medicina paliativa, las cuales en laacontecimientos significativos, aun presen-
mayor parte de los casos han tenido lugar ertes en las memorias. La publicacion en 1974
el marco de sistemas sanitarios carentes delel “Manifiesto de los Premios Nobeles a fa-
recursos, lo que ha sido suplido por el com- vor de la Eutanasia”; la aparicion en 1977
promiso del personal involucrado. del libro de L. Schwartzenberg y P. Viansson-

Es posible brevemente imaginar la masa Ponte, “Cambiar la muerte”, del que la opi-
enorme de energias, de recursos y comproion publica ha retenido sobre todo una de-
misos, permitiendo la conclusion de esta ex-fénsa de la eutanasia; y la introduccion en
periencia, cuyo dinamismo y resorte inter- abril de 1978 de la ley M.H. Caillavet bus-
no, por una serie de razones, es extrafiamencando obtener el reconocimiento legal de “los
te anénimo, puesto que sin una gran coordi-testamentos de vida” a través de los cuales
nacién la gente ha utilizado los resquicios Sanos o enfermos podrian solicitar que su
existentes para viajar y adquirir competen- vida no sea prolongada artificialmente, lue-
cias y luego ha negociado con sus institu- 90 que se hubiera establecido un diagnosti-
ciones, con los poderes locales y/o centra-CO de enfermedad incurable. Todas estas de-
les, generando los espacios gracias a los cuaclaraciones y proposiciones provocaron mal-

les las diferentes creaciones institucionalestiPles debates, en los cuales participaron las
han sido posibles. diferentes familias filosoficas, espirituales y

religiosas”... Ademas “este periodo fue mar-

cado... por el descubrimiento de dos expe-
Iriencias de unariqueza incomparable y cuyo
aporte es extremadamente precioso: los tra-

Mas de alguna/o se dira, sin embargo, que
la afirmacion anterior es demasiado general
y su caracter resumido tenderia a subestima
el esfuerzo realizado por muchos. No es de
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bajos de Elisabeth Klbler-Ross... y la fun-
dacion de los Hospicios ingleses”

La cita anteridr me parece que ilustra
adecuadamente que la instauracion de la me-
dicina paliativa en los paises del hemisferio
norte es el resultado de un amplio proceso
cultural, antropoldgico y politi¢o Se trata,
en realidad, de un proceso de mutacion del
“sentido” social-histérico de la muerte y el «
morir a través de la interrogacion, el cues-
tionamiento, la critica y nuevas formas
creativas de enfrentar el fendmeno. Esta ver-
dadera mutacion del “sentido”, independien-
temente de las resistencias encontradas en
ciertos sectores del cuerpo médico, permitio .
en estos paises:

» Lageneracion de mdltiples legitimidades
gue posibilitaron el desarrollo institucio-
nal y cultural de la medicina paliativa. Se
dio incluso el caso, un poco tragico-co- .
mico, de formas de competencia entre di-
versas instituciones hospitalarias en fun-
cién de la existencia o no de unidades de
medicina paliativa;

« El término de una cierta “marginalidad” .
de las distintas acciones emprendidas en

i Verspieren, Patrick s.j. Sur la pente de I'euthanasie.
Revista Etudes, extraido del nimero de enero de
1984, Paris, pags. 1-2.

i Conviene agregar a lo dicho por Verspieren, en el
marco de la cultura francesa y no me cabe duda
gue esto es valido para otros paises del hemisferio
norte, las publicaciones de: Morin, E, Chomme et
la mort, Seuil, Paris, 1970; Aries Ph., 'homme
devant la mort, Seuil, Paris 1977;; Jankelevitch V.,
La mort, Flammarion, Paris, 1977; Menahem R.,
La mort apprivoisée, Ed. Universitaires, Paris
1973; Raimbault G., L'enfant et la mort, Privat,
Toulouse, 1977; Ziegler J., Les vivants et la mort,
Seuil, Paris, 1975, Thomas, L-V., Anthropologie
de la mort, Payot, Paris, 1975, La mort aujourd’hui,
Anthropos, 1977, Mort et Pouvoir, Payot, Paris,
1978, Civilisations et divagations (mort, fantasme,
science-fiction) Payot, Paris, 1979; etc.

i El Dr. Robert Twycross, sefiala méas adelante que “a
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el ambito de los hospicios, a través del
creciente interés profesional y publico por
la medicina paliativa y la tematica de la
muerte y el morir. La “acumulacién” téc-
nica, profesional y espiritual producida
en estos establecimientos permitio el ra-
pido desarrollo de la medicina paliativa
en las instituciones regulares de salud;

Inscribir la reivindicacion de una muerte
digna y el establecimiento de limites res-
pecto de una medicina demasiado activista
en el marco del progreso constante de los
derechos ciudadanos a través de la genera-
cion de derechos de los usuarios de salud;

La integracién en el campo de la educacion,
a todos los niveles, de la tematica de la
muerte y el morir, gracias al aumento de la
informacion, de la discusion y de la expre-

sién de esta tematica en el espacio publico;

El aumento extraordinario de la interpre-

tacion a través de publicaciones de todo
tipo, lo que establece de forma incipiente
una “nueva alianza” entre la reflexiéon y

el mundo de las practicas.

La profundizacién de la crisis de la “idea
de progreso”, la cual en el ambito de la
muerte y el morir se expreso a través del
convencimiento de que ningun tipo de
trascendencia y/o utopia ideolégica, in-
cluyendo el despliegue de la tecnociencia
a todos los niveles (en los ambitos de la
salud, de la explotacion de la naturaleza
y recientemente de los transgénigos
justifica la pérdida de derechos y el sa-
crificio de la dignidad de la vida indivi-
dual, incluso en la cercania de la muerte.

Una parte importante de la bioética euro-
pea se explica también por este proceso
cultural, antropoldgico y politico, lo que
la vuelve atenta y sensible no sélo a los
aspectos de regulacién en un sentido es-
tricto, sino que ademas profundamente

fines de los ‘70 y comienzos de los 80, el movi-
miento hospice en los Estados Unidos era una orga-v
nizacion popular, comunitaria, dirigida por volunta-
rios y enfermeras, que con frecuencia desincentivaban
o limitaban la participacion de los médicos”.

Sobre este tema consultar revista “Sentidos — Eti-
ca y seguridad alimentaria”, en particular, Dides,
C., Hevia, A, Zorrilla, S. “Alimentacion, ética y
consumo”, Santiago, septiembre 2000.
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dependiente de la interpretacidén pectiva interpretativa no debe, sin embargo,
interdisciplinaria y de los procesos socia- conducirnos a ignorar nuestra realidad, asi
les y culturales. como las multiples manifestaciones de com-
Si fuera necesario reforzar la enumera- Promiso ético de parte de los terapeutas, las
cion anterior —no exhaustiva, por supues- manifestaciones profundas de solidaridad y
to—, convendria agregar que en los pafsesde sensibilidad respecto del sufrimiento de
del hemisferio norte, involucrados en este €nfermos y moribundos que se han traduci-
proceso, una serie de “frases” se integrarondo en la decision de desarrollar la medicina
al repertorio cultural que sostienen conver- Paliativa a pesar de las dificultades y los es-
saciones y reflexiones, tales como: la medi- collos. En realidad, las vivencias y experien-
cina moderna tiene tendencia a negar lacias de los terapeutas involucrados en los cui-
muerte, a ignorarla, a expropiar el tiempo de dados paliativos son también una pista im-
su propio desarrollo en funcién del encarni- Portante para explicarse lo acontecido duran-
zamiento u obstinacion terapéutica; es te estos ultimos diez afios.
constatable la desaparicién de la muerte  Me parece casi una exigencia ética lograr
como un fenédmeno “natural” con connota- que los aspectos positivos que se desprenden
ciones sociales y culturales, al considerarladel balance de esta ultima década, luego que
de forma exclusiva como manifestacién de han sido ampliamente reconocidos, no contri-
la enfermedad; la tecnociencia, a propdsito buyan a disimular los déficit y debilidades.
de la muerte y el morir, invade los espacios Estos se expresan en varios niveles. He aqui
mas reconditos de la intimidad, lo que legi- algunos que me parecen mas significativos:
tima y promueve la necesidad de derechos.. gnp primer lugar, la capacidad de poder in-
Me parece que es en la perspectiva de lo  tegrar la medicina paliativa a los sistemas
dicho que es necesario entender nuestro pro- sanitarios de la region implica heredar los
pio balance, el desarrollo de la medicina pa-  déficit y contradicciones de estos sistemas,
liativa en nuestra region, lo que evidentemen- o que dificulta su desarrollo: a) Evidente-
te realza sus resultados, puesto que muy po- mente son constatables dificultades finan-
cos de los aspectos identificados como cons-  cieras, de infraestructura, de personal, de
titutivos del proceso que permitié instaurar ~ formacion; b) No todos los sistemas sani-
esta medicina en los paises del hemisferio tarios de la region reconocen el “interés”
norte se encuentran presentes de forma ma- de los cuidados paliativos a domicilio, da-
siva en nuestra region. Esta ausencia de con- das las carencias financieras; c) Los admi-
diciones Optimas para el desarrollo de lame-  nistradores y directores hospitalarios, en de-
dicina paliativa, como expresion de unaver-  terminados paises donde se reconocen es-
dadera mutacidn del sentido, nos exige for-  tos cuidados, los interpretan de forma su-
mas finas de interpretacion para explicarnos  perficial, negandose, como es el caso de al-
adecuadamente lo acontecido durante esta gunas instituciones en Santiago de Chile, a
Ultima década a fin de orientar nuestras for-  poner ambulancias a la disposicion de los
mas de intervencion. servicios y unidades, bajo el supuesto que
Es evidente que la actitud de la OMS res-  10s pacientes terminales no tienen grandes
pecto de la medicina paliativa permite ex-  hecesidades médicas. En otro servicio de
plicar muchas de las iniciativas desarrolla-  la mismaregion los administradores se ne-
das, puesto que independientemente de la 9aron a aceptar la hospitalizacion de una
existencia o no del proceso anteriormente  Paciente terminal atendida a domicilio, cuya
identificado, ella puede ser acogida en el  €tapa final generaba conflictos imposibles
marco de las actuales estructuras sanitarias, de ser sobrellevados en el hogar, bajo el
a través de politicas especificas. Esta pers- Pretexto de que el interés de los cuidados
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domiciliarios era reducir el gasto hospita-
lario; d) En muchos casos las unidades de
alivio del dolor sélo existen gracias al
voluntariado de los terapeutas puesto que
los administradores tardan en hacer los
nombramientos que se imponen.

En segundo lugar, por razones que se ex-
plican por los puntos anteriores, es
constatable una cierta discontinuidad en
el desarrollo de muchas unidades de me-
dicina paliativa. Esto explica que los equi-
posy las unidades consolidadas no logran
satisfacer las necesidades de una pobla-
cién que proviene desde distintos secto-
res geograficos.

En tercer lugar, muchos equipos, en par-
ticular aquellos consolidados, que logran
generar en torno a ellos un cierto presti-
gio, se encuentran habitualmente sobre-
pasados y sobrecargados, lo que les im-
pide estrechar las relaciones con la aten-
cion primaria y organizar grupos de vo-
luntarios que ademas de asumir un cierto
namero de tareas repercutan la medicina
paliativa en el resto de la poblacion.

En cuarto lugar, las Facultades de Ciencias
Médicas no logran aln integrar adecuada-
mente la medicina paliativa, encargandose
en los cursos donde sea necesario, de la te*
matica de la muerte y el morir; estas mis-
mas facultades se muestran aln reacias para
integrar verdaderamente las significaciones
y transformaciones implicadas por la no-
cién de promocién en salud.

En quinto lugar, es muy probable que las
resistencias en nuestra region al desarro-
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gunta general por la ética y la bioética, es
constatable un cierto embarazo y en mu-
chos casos una especie de decepcion por
la vaguedad y el caracter grandilocuente
del discurso ético y bioético. Para algunos
equipos es mucho mas adecuado, desde el
punto de vista de su propia estabilidad
emocional e institucional, definir su tra-
bajo como una parte méas de las multiples
respuestas de la medicina; para otros, la
dimension ética es ampliamente destaca-
da, a pesar que se tenga la sensacion que
no es un discurso presente todos los dias.

En séptimo lugar, se hace sentir la ausen-
cia de usuarios conscientes de sus dere-
chos y con la informacion necesaria para
inscribirse adecuadamente en los proce-
sos generados por la medicina paliativa.
En un hospital de Santiago, donde recu-
rre gente de modestos recursos y donde
existe una unidad incipiente de alivio del
dolor, me enteré que los usuarios de esta
unidad eran enviados por cirujanos: es-
tos pacientes pensaban que luego de la
operacién pasaban a otra etapa en su pro-
ceso de curacién. En realidad, estos pa-
cientes no vuelven a ver nunca mas al
médico que los habia internado.

Finalmente —lo que puede ser conside-
rado como una paradoja—, la existencia
real, aunque no generalizada de la medi-
cina paliativa en nuestra region, vuelve

urgente, desde el punto de vista de la jus-
ticia social, su extension al conjunto de

la poblacién que la precisa.

Luego de lo afirmado, sobre todo a pro-

llo de la medicina paliativa de parte del POsito de las debilidades y deficit de la me-
cuerpo médico sean menores que lasdicina paliativa en nuestra region, las pre-
constatadas en varios paises del hemisfe-guntas que se imponen, a lo menos para quie-
rio norte. No obstante la experiencia Nes se inscriben en el campo de la bioética,
muestra que las unidades de alivio del SON: ¢ debemos esperar la emergencia de otro
dolor permiten a muchos médicos aban- contexto para desarrollar la medicina palia-
donar sus responsabilidades respecto ddiva como queremos, conformarnos con lo

sus enfermos en estadio terminal.

En sexto lugar, cuando se plantea a m
chas unidades de medicina paliativa la pre-

gue tenemos o identificar en nuestras pro-
u_pias circunstancias oportunidades que
aglutinen voluntades y proyectos? O, de ma-
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nera mucho mas general: ¢ Cémo se relacio-Contribucion de la bioética al

na la voluntad o el deseo que las cosas ocudesarrollo de la medicina paliativa
rran de otra manera, con las determinacio-
nes antropoldgicas, culturales, sociales y
politicas que son las nuestras?

Son muchas las intervenciones en nues-
tra region de la bioética en el campo de la
. medicina paliativa, de la muerte y del morir.
Estoy consciente que las preguntas ante-goias intervenciones se expresan a través de

gores soln demazladotvatstats para ser abordaz, e, iones y/o tematicas que dan lugar a re-
as en el marco de este 1exto, pero me parecq i, nag discusiones y en ciertas circunstan-

gue ellas contribuyen a dibujar adecuada}men-Cias a polémicas que generan corrientes al
te el contexto en el cual se plantea la inter-

- L .interior de la bioética. No es mi pretension
vencion de la bioética respecto de las necesi-

. . - proponer una lista exhaustiva de estas inter-
dade_s,y desafios de Ia,njedlcma paliativa. '_Esvenciones. Lo que verdaderamente me inte-
también con este proposno quUE ME PAreCe INyo.5 es visualizar lo que podria ser la “perti-
teresante n trod_uc_|rotro texto_que S€ PreoCUnancia” de la bioética, es decir, establecer
pa de un “po_‘,’,"s“”to de rgfsllldades. En estena correlacion entre sus intervenciones y
ppdemos leer. “La percepcion de estar SUMErg contexto en el cual ellas se expresany la
gidos en un proceso fuera de control motiva

distint . H . deian I manera cédmo seria posible para la bioética
ISntas reacclones. Hay quienes se dejan e q,, yir yng parte de los desafios que en nues-
var por la corriente, confiado en la existencia

X o tra region se plantean con el fin de asegurar
de un P'IOtO agtomauc_o que los condu_zcg ¢ desarrollo de la medicina paliativa.
un mafiana exitoso, sin preguntarse siquiera , .
acerca del rumbo emprendido. Algunos bus- ! Problema de la pertinencia de la
can escapar de la angustia refugidndose en ung'oet'ca’ es decir, de su capacidad de resol-

vision nostalgica del pasado, creyendo encon-'€" l(j’s d.esaﬂcls que se le plropontlatn aII inte-
trar en el “antes’ un soporte firme en medio "OF d€ circunstancias sociales, culturales y

del torbellino del “ahora”. Y otros descreen psiquicas/individuales que no son necesaria-

de todo. Adoptan una posicion escéptica paramente coherentes con sus significaciones, hg
instalarse en el aqui y ahora, indiferentes tanPreé0cupado a mas de alguno desde su naci-

to al porvenir como al pasado. Las tres reac-m'etmo' Esta r;re%culpahq(:n,_ wgptl)rts_n tgt_en
ciones tienen un denominador comun: son pa—Cler 0S momentos de fa historia de 1a bioetica,

sivas. Renuncian a influir en el modelamiento disminuye evidentemente en la medida en

del proceso social... Un nuevo contexto exige que 27 Ialtb |oe|zt|ca sed'lfe recton?cce un Zspamo
una nueva mirada. Para... apropiarse del futy-SOclo/cultural y que diterentes formas de ins-

titucionalizacién aseguran su permanencia,

ro, han de visualizar(se) las tensiones inhe-, I | s alt veles de los Est
rentes al proceso de transformaciones. HayInC uso en fos mas allos niveles de los Esta-

que saber descubrir y reflexionar sobre los dosy de las Organizaciones Internacionales.

desafios. Sélo asi se les podria dar forma de Reconocimiento que, también es necesario

tal modo de potenciar las opciones brindadasconstatar, es relativamente mas facil en el mar-
y de restringir o amortiguar sus amenazas” CO de sociedades donde la comunidad se dis-

tribuye en segmentos visibles y con estatutos
reales con el fin de reconocer y representar
adecuadamente sus necesidades, establecien-
do procedimientos que aseguren la negociacion
y la elaboracién de consensos entre los
) _ interlocutores y la sociedad en su conjunto.
v Programa de las Naciones Unidas para el Desa-

rrollo (PNUD), Desarrollo Humano en Chile 2000, No .ObSta.nte la disr_nir,“:'Cién d?' interés por
Santiago de Chile, marzo 2000, pag. 24. la pertinencia de la bioética, existen muchos
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criticos’ de ésta y, en particular, de la actual trabajo permanente de la interpretacion. Por
preocupacioén por la ética, que me parece urello, independientemente de los objetivos es-
deber intelectual no ignorar. Lo que es habi- pecificos de la bioética, hemos intentado
tualmente criticado es la “libertad” que se con- definirla como experiencia interdisciplinaria
fieren muchos bioéticos y/o éticos para igno- que permite la actualizacion singular “de tres
rar las determinaciones antropolégicas o lanociones: aquella de interpretacién, de com-
“creencia” casi magica respecto de la realiza- promiso y de juicic®. Donde interpretacion
cién de los propios enunciados. Estas criticasy compromiso se implican mutuamente a tra-
se ven ademas ampliamente confortadas porés de nociones tales como capacidad de do-
la facilidad con que diferentes sectores de laminar y cabalgar sobre las paradojas y la
sociedad se apropian de la palabra ética y laausencia de saturacién del sentido; tentativa
utilizan para calificar comportamientos que permanente e infinita de representaciéon y
en otras épocas se designaban de forma méaapropiacion de un mundo que no es necesa-
clara y categorica. riamente coherente con nuestros deseos.

Frente al desafio planteado por la perti- La tematica de la pertinencia en nuestra
nencia de la bioética, algunos autores, comoregién se sostiene y se encuentra ampliamen-
Gilbert Hottois, han postulado la necesidad te ocultada por la legitimidad que nos provie-
de un humanismb sin ilusién, entendido ne de otras latitudes. Lo que puede ser consi-
como “el ejercicio activo de [@udenciacon derado como dutil y positivo si permite el de-
la lucidez de nuestra inevitable ignoranéia” sarrollo de la bioética. Pero, lo queramos o
0 mas recientemente, en un contexto cercaho, la pertinencia, en el &mbito de la comuni-
no, han planteado la urgente necesidad dedad de los/las bioéticos (a veces me pregunto
“implementar un ‘principio de precaucién’ si realmente existe dicha comunidad) se
amplio, en el que la opinién de los cientifi- replantea con fuerza cuando se trata de deci-
cos tenga su contraparte humanista e inclu-dir sobre la contribucion de la bioética al de-
ya la opinion ciudadan®’ Para otros, entre  sarrollo de la medicina paliativa en la region.

los cuales me incluyo, esta tension perma-  pe parece que esta tematica de la perti-
nente entre mundo real y mundo esperadopencia se plantea, a lo menos, en cuatro ni-
s6lo puede asumirse a través de un esfuerzeles: 1) A través de la capacidad de definir
permanente al interior de la bioética, a fin g| contexto, sus ocasiones y fragilidades, al
de evitar que las tendencias fundacionalesinterior de ciertos limites, que permite el de-
ylo fundamentalistas impidan y estorben el sarrolio de la medicina paliativa en la region.
} 2) Atraves de la identificacion de tematicas
! CO”SE“ardsolt;feét‘i':g?gir?lgg‘[égfgit‘érii;‘i:' %I;EC'JTa' comunes que sean prioritarias, proponiendo
Eggg gsad;u,A.,“L’éthique. Essai surlagénsc)i/ence iniciativas que engIOben_ la region y_ pgrml-
du mal", Hatier, Paris, 1993, Jacques Ranciére, “La @n una real transferencia de conocimientos
Mésentente”, Ediciones Galilée, Paris, 1995, y experiencias. 3) A través de la capacidad
Lajeunesse, Y. — Sosoe, L., “Bioéthique & Culture de adecuar los discursos de la bioética a las
- Deémocratique, Harmattan, Montreal, 1996. necesidades de los terapeutas, a fin de evitar
Vi Sobre la temética del humanismo, me parece nece-que estos sientan sus discursos como indti-

sario consultar: Todorov, T., “El jardin imperfecto | let te i licabl | 4
— Luces y sombras del pensamiento humanista”, es y completamente inaplicables en el am-

Paidos, Barcelona, Buenos Aires, México, 1999.
vi Hottois, G., * Le signe et la technique”, Aubier, Zorrilla, S. “Quelles so_nt les chances de I'éthique

1984, pag. 202. de peser dans les affaires du monde? Comment la
bioethique peut-elle rendre visible une telle
exigence?”, en L'éthique: interprétations et
positionnements multiples, Editions E.C.C.E. Bru-
selas, 1994, pag. 32.

*  Testart J. “OGM: no provocar a la naturaleza”, en
Le Monde Diplomatique, Nimero 2, Edicion chi-
lena, octubre 2000, pag. 24.
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bito de la préactica. 4) Asumiendo la exigen- ambito de las iniciativas me parece necesa-
cia de solicitar y provocar el sentido impli- rio velar por el desarrollo de actividades co-

cado por la medicina paliativa, la muerte y munes entre las instituciones de bioética y
el morir, en el conjunto de las disciplinas na- las instituciones de medicina paliativa.

turalmente involucradas. Al final de estas notas volveré sobre la
Respecto del primer punto considero que tematica de la medicalizacion de la muerte

la tarea primordial es asegurar en la region,que me parece importante para el desarrollo

de la manera méas extensa y masiva, el desade la medicina paliativa.

rrollo combinado de unidades de alivio del Enlo que atafie al tercer nivel, me parece

dolor y de cuidados paliativos a domicilio, jnteresante referirme brevemente al texto del
sin discriminacion de ningun tipo de enfer- pr, Fernando Lolas “El aprendizaje de la éti-
medad terminal. Asumiendo el compromi- ¢3 médica mediante la formulacién de politi-
so, desde los espacios institucionales y decas”, con el cual éste introduce al libro de
poder que ocupamos, para que estas iniciati-yames Drarfe El Dr. Lolas sefiala que: “To-
vas sean suficientemente repercutidas en layas |as decisiones sobre viday muerte son de-
sociedad y se apliquen sin las contradiccio- cisiones éticas. Las profesiones que trabajan
nes e incoherencias que se desprenden dgon personas son profesiones éticas; esto sig-
nuestros sistemas sanitarios. Por otra partenifica que sus “productos” son relaciones en-
las fragilidades financieras de estos mismosyye personas y estan sometidos a la mudanza
sistemas sanitarios nos han, a lo menos, Prepropia de los asuntos humanos y a la diversi-
servado de una obstinacion o encarnizamien-qad de reglas entre personas y grupolas
to generalizado de los cuidados de salud. Logdelante agrega que: “La moderna bioética es
que en parte explica la ausencia de resistenyna respuesta al caracter maleable de la reali-
cias al desarrollo de la medicina paliativa. gad social”... y... “Aunque nacida bajo el sino
Comprometerse con las unidades de ali-de lo polémico y lo espectacular, como prac-
vio del dolor y los cuidados paliativos a do- tica social se mueve hacia el trabajo cotidia-
micilio no implica condenar el desarrollo de no y la experiencia de las personas comunes
otras formas de medicina paliativa, tales y corrientes enfrentadas a decisiones impor-
como unidades de cuidados continuos entantes... No es este lugar propicio para histo-
cancerologia, donde el/la médico tratanteriar o narrar; solo para advertir que entre la
acomparfie a su enfermo/a hasta los Ultimosprofesionalizacion rigida del discurso bioético
momentos, y/o formas incipientes de hospi- y su imbricacion con la practica, esta segun-
cio, que en el marco de nuestro continenteda opcion es preferible. Existe el riesgo de
parecen econdmicamente imposibles, a logenerar una nueva casta de “expertos” que,
menos, para el conjunto de la poblacion.  como los “psicoexpertos” en su momento o

Respecto del segundo nivel, me parecel0s “estadisticos” y “economistas” en otros,
que las tematicas e iniciativas implicadas sonS€ caractericen por la gran precision de sus
muiltiples. Pero muchas de las teméticas prio-acciones y el dominio creciente de perspecti-
ritarias para permitir el desarrollo de unida- Vas cada vez mas estrechas... La profesiona-
des de alivio del dolor y de cuidados paliati- lizacion de la bioética es concebible en el
vos domiciliarios se relacionan paradéjica- Medio académico como disciplina. No es tan

mente con aquellas de la justicia y del dere-_ _ .

ho a morir dignamente. Lo que incluve una x I?r.ane,:]_ames, El cwdadq del enf,err_no termm_al.
C_ j . g e q y Etica cllnlcay recomendaciones practlcas parains-
vigilancia constante a fin de que nuestros ser-  ttciones de salud y servicios de cuidados dis-
Vicios sanitarios sean racionales y coheren- ciplinarios. Organizacién Panamericana de la Sa-

tes en la distribucion de los recursos. En el lud, 1999, Canada.
Xi - |dem. Pag. 11.
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obvia ni necesaria en la arena de la practicaEsto se expresa a través de la decision de
de la medicina, la enfermeria, el servicio so- publicitar las investigaciones existentes o
cial u otras profesiones vinculadas al bienes-generar el interés social y cultural suficiente
tar y la salud™, como para que antropdélogos, sociélogos y
Finalmente el Dr. Lolas agrega que: “En- Psicoanalistas nos abran las puertas a una
sefiar ética mediante la formulacién de direc- adecuada reflexion sobre la muerte y el mo-
trices es una de las aportaciones mas substarfir en la region.
tivas del trabajo de Drane. Sin desdefiar la
reflexion y la teoria, mas sabiéndolas impli- | 5 “medicalizacién de la muerte”
citas en los comportamientos, Drane se con- o _ o
centra en estos. Cada vez que un equipo de Quisiera terminar estas notas prellr_nlna-
trabajo formula una regla o concuerda en uneS ¢on un cierto nimero de afirmaciones
procedimiento esta elaborando una teoria étj-Provocativas. Varios de los autores que cons-
ca que no necesita escribirse para ser eficazlituyen la presente monografia advierten so-
Tal es el sentido de las formulaciones que seP'e el riesgo de la medicalizacion de los cui-
resumen en las politicas (“policies”). Hemos dados paliativos. EX|ste-eI temor de que.d(-as-
traducido esta palabra por “politicas” remi- PU€s de haber logrado instaurar la medicina
tiéndonos a la sexta acepcion del Diccionario paliativa, gracias a sacrificios considerables,
de la Real Academia Espafiola en su vigési-eSta pueda ser recuperada a través de la
ma primera edicion: “Orientaciones o direc- tecnociencia. Es evidente que es imposible
trices que rigen la actuacion de una persona d0 Sentir una profunda simpatia y solidari-
entidad en un asunto o campo determinado”.dad con este sentimiento y protesta.
Esperamos que al usar una palabra usual con Todos sabemos, mas o menos claramen-
un sentido poco usual ayudaremos a recordate, la realidad supuesta por la expresion
la aportacion docente del método: ‘ensefiar“medicalizacion de la muerte”. Ella se ma-
ética formulando politicas*¥ nifiesta a través de un cierto namero de afir-

Me parece que las citas anteriores ilus- Maciones innegables, que Louis-Vincent
tran adecuadamente sobre la existencia del "omas resume magistralmente en un libro
discursos y “estilos” que incluyen de forma POStumd, cuando afirma la persistencia y
satisfactoria el quehacer y las vivencias deCOexistencia en nuestra sociedad de una ac-
los profesionales comprometidos con la me- titud “tanatofilica (procurar voluntariamen-
dicina paliativa. No me anima ningin deseo € 12 muerte) y tanatofébica (la negacion de
de censura. Pero me parece que nos corred® Muerte es aun actual). Esta situacion pa-
ponde, a quienes trabajamos en el campo ddadojica adopta aun otros aspectos: o bien se
la bioética, diferenciar el estilo y las exigen- @Pandonaal moribundo en su soledad; o bien
cias de la reflexion con el desafio, en el am-N0s esforzamos en prolongar su estado re-
bito social y cultural, de la instauracion de tardando el momento inevitable de la muer-
la bioética y la ética. te, gracias a una tecnologia sofisticada; pero,
en los dos casos, el aspecto humano del mo-

Finalmente, el cuarto nivel busca asumir .
L . rir arriesga ser ocultado o desplazado a un
desde la bioética, en la medida en que esta

. . R . segundo lugar de las preocupacioties”
es eminentemente interdisciplinaria, la exi-

gencia de superar los déficit de interpreta-
cion en el ambito de la muerte y el morir.

X Thomas, Louis-Vincent, “Les chairs de la mort.
Corps, mort, Afrique”, Coleccién Les empécheurs
xi - )dem, pags 12 — 13. de penser en rond, Paris, 2000.

“v|dem péag. 15. “i ]dem, pag. 103.
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La imagen misma de la medicalizacion da por la técnica,... inventar de nuevo la re-
de la muerte es la muerte burocratizada dellacidon del ser humano consigo mismo. La
hospital. Al respecto Thomas afirma: “El medicina, sabiendo que la relacion del ser
hombre moderno nace en el hospital. Es enhumano con su muerte es uno de los crite-
el hospital que muere, sobre todo en losrios mayores de la invencién de las cultu-
EEUU. En las grandes ciudades del mundoras y que la muerte del ser humano moder-
occidental, 80% de decesos tienen lugar enno es de mas en mas medicalizada, se en-
una institucion publica o privada. El enfer- cuentra en posicion de contribuir a esta in-
mo es retirado de su familia ‘secuestrado porvencidn cultural. La cuestion es medir, por
la institucion que se encarga no del indivi- lo tanto, los riesgos, pero, también las po-
duo sino que de su mal, objeto aislado, trans-sibilidades abiertas por la medicalizacién
formado o eliminado por los técnicos encar- de la muerte®.

gados de la defensa de la salud como otros e parece que la tentativa de Cadoré se
se encargan de la defensa del orden o de I&gstiene legitimamente en tres aspectos: en
propiedad’ (Michel de Certeau, “Ecrire primer lugar, la medicalizacién de la muerte
linnommable”, en Traverses, n°1, septiem- ng es solo responsabilidad de la institucion
bre 1975, p.9)™". médica, ni de la socio-politica que pretende

Los movimientos de opinién que han rei- reducir esta institucion a una institucion dis-
vindicado el derecho a una muerte digna aciplinaria, soporte del régimen imperante
través de la contribucién o creacion de insti- (como lo sostienen algunos de los escritos
tuciones que han demostrado que esta rei-de Michel Foucault). Es incluso posible iden-
vindicacion era posible, conducen a Thomastificar un sufrimiento sordo y de fuga en los
a enunciar un objetivo fundamental: “El ideal terapeutas por deberse “encargar” de lo que
qgue el hombre de hoy dia deberia exigir conla sociedad no quiere ver ni escuchar.

todas sus fuerzas, mejor que la eutanasia gn realidad acontece, de cierta manera, en
liberadora, que la legalizacion de lo que Jo |as sociedades del siglo que acaba de termi-
Roman llama el “suicidio racional” y las nar, |0 contrario de lo postulado por Foucault.
“II’]S'[I'[UCIoneS de pal’tlda" es el I’eCOI’]OCI Tamb|én nos encontramos |ejos por ejemplo
miento oficial del derecho a la dignidad en ge |a realidad descrita por José Gil en un tex-
la vida, por lo tanto en la muerte, a través detg particularmente sugestivo, cuando afirma:
Ia humanlzac|0n de IOS ultImOS momentos. “LOS d|oses y |OS muertos asustan por Su po_
DeSpUéS del buen nacer, de una V|da. decentencia: e| miedo que provocan en IOS hom_
te, la certeza de una muerte apaciguada Ypres es no sélo un instrumento de ‘control
por qué no, ‘feliz"*". social’ por la obediencia que inducen, sino que
No obstante lo anterior, Bruno Cad#té también un medio de liquidar un exceso de
compartiendo todas las criticas sobre lafuerza que en los seres vivos es generadora
medicalizacion de la muerte, tiene la valen- de conflicto... Silos dioses y los muertos son
tia de plantear el tema desde otra perspectidepdsitos de poderes sociales, es natural que
va. En particular postula, a través de estael poder politico busque apropiarse. Las rela-
tematica, que le compete a la “medicina mo- ciones entre los dos se limitan a veces a una
derna, como cualquier actividad atravesa- division ordenada (autoridad religiosa de los
sacerdotes, poder politico de los reyes, a ve-
i |dem, pag. 107. ces una acumulacién, a veces también tensio-
il |dem, pags. 123-124. nes y oposiciones)... Parece ser que ningln

% Cadoré, Bruno, “Medicalizacion de la muerte: Estado moderno haya resuelto de forma sa-
¢Negacioén o creatividad?, en revista Ethica
Clinica, Bélgica, marzo 1998. “ |dem, pag. 20
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tisfactoria esta cuestion. Pero, la historia es  En la perspectiva de lo dicho, nos parece
reveladora: incapaz de darse un fundamentonecesario y saludable reconocer que existe
religioso, el Estado transferird los atributos una dimensién de la medicalizacion que es
de la soberania y de la autoridad hacia la ‘na-relativamente rescatable: la muerte en el
cion’; y ésta lo asentara sobre el poder de losmundo actual tiene una dimensién hospita-

muertos: el Estado buscara reemplazar la Igledaria, sanitaria ineludible, ampliamente legi-

sia en la gestién de los muertos... El Estadotimada, en la medida en que no se convierta
moderno administrara los “muertos por la en un obstaculo y al contrario facilite el de-

patria” acaparando el poder que ellos repre-sarrollo de una muerte verdaderamente hu-
sentan. Administrar la muerte para sometermana. Es aqui donde se sitla la observacion
mejor a los vivienteg*. de Bruno Cadoré que nos parecia importan-

El poder de las sociedades modernas,t® consignar. Es, ademas, en esta particular
construyéndose paradgjicamente en el nom-Perspectiva, que los esfuerzos de la bioética
bre del bienestar de los individuos pero a POr Volver visible la muerte y el morir, para
través de multiples abstracciones y trascen-explicitar los derechos de los/las usuarias,
dencias que “representan” a los individuos aparecen como pertinentes; estos esfuerzos
concretos, ignorando su calidad de seres enPueden constituirse en un buen mecanismo
carnados, abandonara sus prerrogativas resde control (en el buen sentido de la palabra)
pecto de la muerte. Esta, negada e ignorad4le una parte de la inevitable gestion sanita-
por la mayoria, legitimando el progreso in- fia de la muerte.
cesante de la tecnociencia, se refugiara en
Ia_1 institucion médica que tendera a _tradu— La contribucion de los
cirla y a entenderla como una manifesta- diferentes autores

cion mas de la enfermedad. .
Lo que sigue es un breve resumen de los

En segundo lugar, conviene sefalar qued, fint ; : . p
una gran cantidad de andlisis éticos sobre la IStintos autores a la presente monografia.

medicina paliativa, buscan fundarla al inte- Cc_)nvtler:je a}gregar ‘?I:Je he ewttado eIIprocefdl-
rior de la institucion médica. Para muchos la M'€Nto d€ ast comi ads puesto que tasdre e
medicina paliativa es concebida como una '€"¢1aS €xactas pueden ser encontradas en

ocasion de re-fundacion de la medicina o bienIOS diferentes articulos.
como un espacio que al interior de las institu-  El texto del Dr. Robert Twycrosbjedi-
ciones de salud representa una tentativa pofina Paliativa: Filosofia y consideraciones
la humanizacién y por el establecimiento de €ticas propone una serie de observaciones
limites del accionar de la tecnociencia. que permiten comprender la medicina palia-
Finalmente, en el marco de los cuidados tiva como un Intento, en _eI marco de una
paliativos se tiende a disminuir el papel de medicina altame_n_te tecmﬂcaﬁg, para resta-
la técnica médica. Pero, por un lado, ésta noblecer el rol tradicional de médicos y enfer-

desaparece completamente y por otro lado Meras: “curar gvecef, aliviar frecuentemen-
emergen nuevas terapias como quimiotera—te’ confortar siempre”.
pias paliativas, extremadamente caras, pero Historicamente la medicina paliativa se
que pro|0ngan la vida sin disminuir su cali- sostiene del ethos que anima el movimiento
dad. Lo que demuestra que los terapeutas yrospice. Movimiento que en Estados Unidos
la institucién de salud contintan jugando un fue, inicialmente y durante muchos afios,
papel relevante. prevalentemente anti-médico. A fines de los
70 y comienzo de los 80 este movimiento se
i Gil, José, “Métamorphoses du corps”, Essais, Edi- manifestaba esencialmerntemo una orga-
ciones de la Difference, Paris, 1985, Pags. 52-53-54.nizacién popular, comunitaria, dirigida por
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voluntarios y enfermeratos que con frecuen- Para el Dr. Gustavo G. De Simone, en el
cia limitaban la participacion de los médicos. textoEl final de la vida: situaciones clinicas
En la mayoria de los paises desarrolla-Y cuestionamientos éticoss posible hablar
dos el movimiento hospice, asi como los pri- €l dia de hoy de medicina preventiva, curati-
meros pasos dados por la medicina paliati-vVaYy posventiva. Es en este ultimo género que
va, se encontraron con la resistencia de losS€ inscribe la medicina paliativa, asi como
oncélogos y con la indiferencia de los todas aquellas practicas terapéuticas orienta-
estamentos médicos. Actitudes reforzadas, erflas al aumento de la calidad de vida.
el caso particular de los Estados Unidos, por ~ Sin embargo, al igual que lo plantea el Dr.
las empresas aseguradoras, las que consideRwycross, la actitud paliativa también puede
raban la oferta de cuidados paliativos como desembocar en la medicalizacion de la muer-
una pérdida de ingresos para los médicos yte, es decir, en el tratamiento de ésta como un
para los hospitales. Ciertos prejuicios y re- problema técnico-tanatolégico, en vez de un
sistencias aun persisten a pesar que en la agirama intimo y existencial. Este riesgo vuelve
tualidad los cuidados paliativos en Estados urgente la adopcion de un enfoque antropolo-
Unidos son por ley un componente de los gicoy personalizado que permita considerar el
programas de las aseguradoras de salud. sufrimiento, el dolor y la muerte como expe-
Desde el punto de vista de la historia de la"€NCias vitales dignas de ser vividas. Este en-
medicina, la decision de limitar la terapia cu- foque permite develar el f:aracter |nJust|f,|cado
rativa y ofrecer cuidados paliativos es una de-9€ @S propuestas —alejadas de la mas pura
cisién crucial: los intentos por curar lo incura- tradicion hipocratica— que pretenden justifi-

ble no van en el mejor interés del paciente. Lacary alentar aun, abiertamente, la eliminacion

actitud de la OMS respecto de estos cuidadosSiStematica de personas moribundas.

desde mediados los afios ochenta, ha sido, por En los hechos, Ia'\,Medicina Paliativa, im-
otra parte, fundamental para instaurar y legiti- Pulsando la formacion de profesionales que
mar el desarrollo de la medicina paliativa. ~ combinen actitudes humanitarias con apti-

El desarrollo creciente en el mundo de los tudes cientificas, constituye un cuestiona-

cuidados paliativos ha despertado en algunoﬂﬁgaied:: r?c%crj]zl((:)inl?iziltt:)v'it:eﬁ):?ssetﬁa?tuéec
el temor que se convierta en una “técnica” mas q

en el contexto de una medicina altamente M€ disponible no garantiza el éxito del acto

- .. . médico. L ien rminal n i
tecnificada; una técnica gracias a la cual los, ?l?e%(;,, 3: eﬁ?:gr?oéieniiéﬁ to exasr?ossc:)br:
profesionales puedan nuevamente esconderse” 9 P

' P » : una determinada entidad nosolégica no al-
y ejercer nuevos ‘poderes’. Este peligro pue- canza para comprender a la totalidad de la
de evitarse si la medicina paliativa contintia P P

. . ersona que enferma, sufre y muere.
siendo una forma de acompafamiento de pro-p q y

fesionales calificados respecto de quienes mue-  El desarrollo constante de la Medicina Pa-
ren. Manteniendo el imperativo de procurar una liativa permite acumular una serie de “certe-
atencion personalizada, reconociendo el espaZaS” € identificar ciertos problemas y desa-
cio social, cultural, psicolégico, espiritual y fi- fl0S que merecen ser abordados de manera
sico en el cual se encuentran los pacientes, edrgente, tales como:

necesario intentar irradiar vida y alegria en  Carece de sustento la idea que la informa-
medio de la muerte y de la angustia, a travéscion a los pacientes terminales sobre su situa-
de actividades muy a ras de tierra, que tienercion genera depresion severa o constituye sim-
su origen en la compasion humana préactica,plemente un prejuicio. La llamada “conspira-
como son los cuidados de enfermeria, el ma-Cion del silencio”, equivalente a un pacto del

nejo de los sintomas y el apoyo psicoldgico. profesional con la familia para no informar al
paciente, trae mas problemas que beneficios.

20



Acta Bioethica 2000; afio VI, n° 1

Es evidente que la enfermedad terminal cion de servicio, organizacion del sistema de
afecta no sélo al individuo enfermo sino tam- salud y conocimientos cientificos adecuados.
bién a los miembros de la familia. Una es- | os beneficios de la atencion domiciliaria

trategia adecuada para brindar cuidados pason evidentes, puesto que disminuyen hospi-
liativos considera las vivencias del enfermo talizaciones |argas y de alto costo, evitando el
y abarca al grupo familiar, identificando sus riesgo de tratamientos innecesarios, disminu-
necesidades, problemasy recursos. yendo incluso la posibilidad de caer en
Las dificultades principales de los equi- encarnizamientos terapéuticos. En sistemas
pos comprometidos en los cuidados paliati- sanitarios deficitarios, como ocurre en muchos
vos han sido reducidas por algunos autorespaises latinoamericanos, el ahorro econémico
a tres grupos basicos: en primer lugar, la in-seria importantisimo. Lo que vuelve incom-
capacidad de los terapeutas de asumir laprensible que en Argentina, por ejemplo, se fi-
muerte propia como fendmeno inherente anancie un tratamiento de quimioterapia equi-
la vida; en segundo lugar, la ausencia de envalente a $ 3.000, que no traera beneficios a un
trenamiento de los profesionales, tanto des-paciente en estadio terminal, pero no se reco-
de un punto de vista tedrico y practico, para nozcan los cuidados paliativos domiciliarios.

ayudar a morir; y finalmente, la falta de ex- Existe una serie de factores que pueden
periencia personal respecto de la muerte. proyocar un inadecuado cuidado domicilia-
Se hace urgente y necesario el desarrollorio. A menudo se solicita el alta médica de
de la educacion, tanto a nivel del publico en un paciente terminal, ya que los costos para
general, como de los pacientes y sus fami-el sistema sanitario son elevados, pero esta
lias, en temas de alivio del dolor y del con- decision se toma sin que exista una atencion
trol de sintomas. En el ambito profesional, domiciliaria preparada. Por tal razon es ne-
esta educacion es crucial. cesario ir programando paulatinamente el
La inclusién de la Medicina Paliativa en Ccuidado domiciliario, mientras el paciente

los sistemas de salud implica un desafio pars€sta aun internado. Lo que es equivalente a
toda la sociedad, comenzando por las mis-la existencia de un equipo de atencion que
mas instituciones. Sus objetivos quedarianconozca al paciente y que disponga de un
distorsionados si se pretendiera “medicalizar @decuado soporte familiar que permita man-
la muerte” reduciendo la atencion de la per- tener comunicados a la familia, el equipo tra-

sona muriente a un conjunto de recomenda-tante y el médico de cabecera del hospital.

ciones elaboradas por especialistas. Mientras en nuestros paises no existan

Finalmente, desde un punto de vista ético, Politicas sanitarias sobre los cuidados palia-
se encuentra justificado discontinuar el uso detivos domiciliarios, la atencién domiciliaria
técnicas para prolongar la vida cuando su apli-dependera exclusivamente de esfuerzos in-
cacion significa una carga, un sufrimiento para dividuales regionales. Actualmente se em-
el paciente, desproporcionado respecto del bePlean recursos financieros en terapias cura-
neficio esperado. La vida no es un bien abso-tivas y métodos de diagndstico altamente
luto: no existe una obligacion de emplear tra- Sofisticados. En general, los profesionales de
tamientos cuando su uso puede ser descrito@ salud y el sistema sanitario vigente estan

como una prolongacion de la agonia. preparados para tratamientos agudos y la
enfermedad incurable es aln vivida como un
to Cuidados paliativos en el domicilabor- fracaso. En onE:oIog|a, por ejemplo, se esti-
da una temaética crucial. Es claro que conju-ma que €n paises en vias de de_sarrollo s€
gar los cuidados paliativos con la atencion curaran menos del 30% de los pamentes: con
domiciliaria es una tarea que requiere voca- cancer: Sin embargo, los medios economi-

El Dr. Hugo Antonio Fornells, en su tex-
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cos se emplean en financiar tratamientosEstado asegura un poder adquisitivo minimo,
oncoldgicos activos, como quimioterapia y el acceso universal a los recursos sanitarios,
en muy pocos casos se reconocen los tratapero también hacemos los mal llamados se-
mientos paliativos, especialmente aquellos guros de vida. En resumidas cuentas, un gran
realizados en el domicilio del paciente. avance con innegables beneficios, pero bajo

“Promocionar” los cuidados paliativos en toda esta cosmeética que hace la vida mas

la poblacion en general parece ser un pasd’0nita y agradable, subsiste la vulnerabili-
dificil de dar. Sin embargo, darlos a conocer dad humana, la enfermedad, el sufrimiento y
a través de los diferentes medios de difusiénla muerte. Frente a estas episeguridades, la
masiva es necesario, con el fin de terminarPseudo-omnipotencia medica y la fragilidad
con la préctica no cientifica y muchas veces humana, se ha establecido una dialéctica que
deshumanizada respecto de los pacientes tefP€rmitié hace unos veinte afios reconocer que
minales. hay y contintan habiendo enfermos termina-
les, los cuales tienen necesidades que es pre-
debilidades de los cuidados paliativos a do- ciso atender. A este redescubrimiento se le ha

micilio vuelven imprescindible, en los pai- bautizado como cuidados paliativos

ses de América Latina y el Caribe, una  En cuidados paliativos, la sedacion se ha
redistribucion mas légica de los recursos definido cono la administracion de farmacos
economicos, permitiendo que el accionar en Psicoactivos, con la intencion de controlar al-
el ambito de los cuidados paliativos se trans- 9unos sintomas fisicos, psicolégicos o produ-
forme en un trabajo integro y satisfactorio Cir la pérdida de la conciencia en ciertas situa-

para los profesionales dedicados exclusiva- ¢iones dramaticas, asi como dormir al pacien-
mente a esta tarea te, sin su conocimiento y/o consentimiento.

EI Dr. Josep Portai Sales abordaensutexto EN €l ambito popular la sedacion tiene
SobreSedacién en Cuidados paliativos: re- ConnotaCI()n de aCC|én def|n|t|va La rea“‘
flexiones éticasalgunos de los dilemas que dad clinica es diferente, puesto que la seda-
se desprenden del desarrollo de la medicinacion admite matices, puede ser una sedacion
paliativa. El uso de la sedacion como estrate-Profunda o superficial, continuada o inter-
gia terapéutica proporciona, en particular, ele- Mitente. La sedacion profunda y continuada
mentos para la reflexién ética, debido que S€ define como “sedacion terminal”. Esta
puede conculcar algunos principios. Esta te-definicion incorpora algunos puntos claves
matica es introducida por una serie de afir- QU es necesario considerar a la hora de la
maciones que Conviene Consignan puesto quéoma de deciSioneS SObre Ia SedaCién, ta|eS
también contribuyen a contextualizar la me- €OmMo: la voluntariedad (maniobra delibera-
dicina paliativa. El Dr. Porta sefiala que el de- d@) de la accion de sedar por parte del equi-
sarrollo cientifico general de los Gltimos 50 PO, €l consentimiento del paciente y el no
anos yen particu'ar dela medicina, junto con d|Sp0ner de otras pOSIbI|Idades terapéutlcas
una situacion social globalmente més justa, La sedacidn esta indicada en aquellas si-
ha contribuido a que vivamos posiblemente tuaciones de sufrimiento evidente e incontro-
la mejor época de la historia de la humanidadlable. Las causas mas frecuentes invocadas
(al menos para los nacidos en el primer mun-por los equipos son la disnea, el dolor y el
do). Esta magnificencia y esplendor ha pro- delirio, dicho de otra manera, en aquellas si-
ducido un cierto deslumbramiento ante los as- tuaciones de sufrimiento evidente e incontro-
pectos intimos de la vida y la muerte. La indi- lable, lo que se define como sintoma refracta-
gencia humana se ha maquillado con epise-rio. La pregunta que aqui se impone es la si-
guridades. Aseguramos el hogar, el coche, elguiente: ¢ es realmente inaliviable el sintoma?

Las esperanzas y, al mismo tiempo, las

22



Acta Bioethica 2000; afio VI, n° 1

A propdsito de la sedacion en cuidados nasia; esta forma de medicina, como modelo
paliativos, los autores que han publicado susde atencion en salud, posee ademas un poten-
series reconocen que la sedacion es utiliza-cial innovador, capaz de conducir la medici-
da en aproximadamente 1 de cada 5 pacienna contemporanea a un cambio de paradig-
tes en los Ultimos dias de vida, pero no hayma: desde una medicina dominada por la I6-
informacion en la literatura sobre el proceso gica del “imperativo tecnolégico” hacia una
gue lleva a tomar esta decision. Tampoco semedicina verdaderamente personalista.

da cuenta de la sedacion intermitente y del | 35 estadisticas actualmente disponibles
consentimiento del paCiente Yy la familia. en H0|anda, primer pais en despena"zar la
En el caso de los cuidados paliativos el practica de la eutanasia, muestran que des-
uso de la sedacion plantea de manera partipués de una primera etapa en la que el res-
cularmente aguda el problema de la inten- peto por la autonomia del paciente se consi-
cionalidad y el resultado. La reflexion ética dera una condicion justificante para acabar
consistente en saber a quién se beneficia corron la vida de las personas que lo solicitan,
la sedacién es valida puesto que la preguntaviene una segunda etapa en la que la realiza-
sobre el beneficio del paciente y la familia cion de estas practicas se extiende a situa-
se encuentra siempre planteada. El equipociones en las que ya no es el paciente el que
debe tener presente el beneficio del pacientdas pide, sino que la iniciativa viene de la
y velar por que los intereses de la familia familia o de los mismos profesionales de la
sean escuchados y atendidos, puesto que esalud, que consideran que se esti ante una
su responsabilidad tomar la determinacion condicién de vida no digna. De este modo,
sobre la sedacion y no pasarla a una familiaen los debates médicos y juridicos ya no se
atenazada por el dolor y la incertidumbre. discute tanto sobre el caracter licito o ilicito
Conviene no olvidar que somos moral- de |a. eutanasia, S|n0 mé.S b|en SObI’e SU ma-

mente responsables no tanto del resultado (I&/OF © MeNor conveniencia en casos concre-
muerte) sino que del proceso que nos ha lle-0s, sobre las normas que deberian regular
vado a tomar la decisién de sedacién. Es ensu aplicaciony sobre su mayor o menor acep-
este proceso de toma de decisiones que I4acion socialy politica, poniendo en eviden-
consideracion de todos los aspectos impli- ia la conveniencia de evaluar la eutanasia
cados permitira que una decisiéon sea€n términos de un célculo costo/beneficio.
éticamente buena o mala. Ciertos defensores de una determinada in-

La Dra. Paulina Taboada, en su texto so- terpretacion del derecho a una muerte digna
bre El derecho a morir con dignidadpor- postulan implicitamente la idea que la liber-
da la significacion cultural y social que se tad frente a la muerte es posible, que ésta no
tiene a propdsito del morir con dignidad, lo Podria ser considerada como un fenémeno
que en el caso de muchos autores incluye ePuramente pasivo, respecto del cual somos
derecho a disponer de la propia vida median-impotentes. Sin embargo, es evidente que el
te la eutanasia. Esta ultima en determinadagnorir no cae en el ambito de nuestra libertad:
circunstancias podria confundirse con un inevitablemente cada uno de nosotros mori-
acto de compasion (beneficencia) y negarseré- Por tanto, con relaciéon a nuestra propia

a su realizacion podria suponer una formamuerte, lo U”iCO_ que podria estar sujeto a la
de maleficencia. libertad es la actitud que adoptemos ante ella.

La medicina paliativa, respecto del dere-  ES constatable en el caso holandes, que
cho a morir con dignidad, aparece como unadisponer de una salida “facil” ante situacio-
alternativa a las diferentes interpretaciones quenes dificiles, disminuye la creatividad de los
terminan por legitimar la practica de la euta- Médicos para buscar nuevas soluciones a la
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problemaética planteada por los pacientes encion total del hombre con el mundo. En el
la etapa final de su vida, dificultando al mis- marco de la psiquiatria el dolor como sinto-
mo tiempo la comprension del verdadero pa- ma es la pantalla donde se dibuja la busque-
pel de la libertad personal frente a la muerte.da obstinada de amor y reconocimiento. En
La medicina pa”ativa puede representar la actualidad es comun la presenCia de indi-
un profundo cambio en la cultura médica viduos que han sufrido un accidente laboral
contemporanea, en la medida que se respey due persisten con dolores mas alla de la
ten la importancia y la relevancia de a lo conviccién clinica de que no tienen nada or-
menos cinco principios éticos presentes enganico comprometido. Son “paranoias del
el morir, tales como; el principio de veraci- cuerpo”, como las definié Roa.
dad; el principio de proporcionalidad tera- El dolor es multiple, garantia de una rei-
péutica; el principio del doble efecto en el vindicacion, sustituto de amor para paliar la
manejo del dolor y la supresién de la con- ausencia, modo de expiacion, medio de pre-
ciencia; el principio de prevencién; y, el prin- sion. En la medida en que el cuerpo y el dolor
cipio de no-abandono. no escapan a la construccion social y cultural
El Dr. Reinaldo Bustos éflementos para €S constatable la eficacia simbolica del efecto

una antropologia del dolor: el aporte de Da- Placebo, como prueba que la realidad corpo-
vid Le Bretonaborda la relacion entre dolory ral se enraiza en el corazén de un mundo sim-
antropologia, partiendo del enunciado, que sebdlico y cultural. En realidad el placebo se
sostiene en una serie de trabajos sociolégicos',ocaliza en el centro del vinculo social, donde
que existe una probada influencia de la cultura€! dolor es una caja de resonancia de signifi-
en la percepcion y manifestacion del dolor. La Caciones personales y sociales.
determinacion cultural del dolor no impide afir- La relacion del dolor y del sufrimiento
mar al mismo tiempo que la experiencia del con la cultura se expresa también en la “bUs-
dolor es siempre singular. El umbral de sensi-queda” de la cultura para conferir un sentido
bilidad de cada individuo es diferente. a estas experiencias colectivas y singulares.
La anatomia o la fisiologia, frente a la in- Ello explica lo que afirma el Dr. Bustos cuan-
fluencia cultural y a la singularidad de la ex- do sefiala que el dolor se construye social-
periencia del dolor, no poseen la capacidadmente y se ritualiza socialmente.
de explicar las diferencias o variaciones cul- La modernidad en la medida que conci-
turales, sociales, personales o de circunstanbe el dolor s6lo como un anacronismo y
cias que afectan a un individuo con ocasioénvehicula la fantasia de su supresion total
de un acontecimiento doloroso. El dolor es el induce de forma imperceptible una indife-
producto de un contexto y se encuentra inti-rencia por la vida
mamente relacionado con la socializacion. De  Finalmente, el Dr. Otto Dorr Zegers, en su
hecho la investigacion contemporanea, pro-textoLa muerte y el suicido en la poesia de R.
ducto de la colaboracion entre médicos y cien- . Rilkeaborda la temética del suicidio, el cual
tificos sociales, hace justicia a la compleji- se comprende como la interrupcion violenta del
dad del fenémeno doloroso mostrando queproceso natural que es el morir. La muerte es
entre el estimulo que lo provoca y el dolor g fin de la vida, pero no al modo de un termi-
experimentado existen numerosos filtros, que nar cualquiera, como termina un camino o una
disminuyen o acentan su intensidad. melodia, por cuanto la muerte pertenece a la
El dolor induce en cada sujeto una meta- vida. No hay vida sin muerte, porque ésta nos
morfosis, explicita la impotencia y la fragi- da, entre otras cosas, la posibilidad del tiempo.
lidad, no sélo altera la relacion con el cuer-
po sino que termina contaminando la rela-
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Rilke aborda esta tematica por medio de en este mundo, pero al mismo tiempo, como
poemas y elegias. A través de éstas se manilo que le da sentido. En el libro “Cartas a
fiesta la idea que nuestra “mision” de huma- una amiga veneciana” Rilke afirma: “Hay
nos es salvar las cosas gracias a las palabrasjue aprender a morir. En eso consiste la vida,
dandoles un sentido, eternizandolas. El poe-en preparar con tiempo la obra maestra de
ta considera que lo Unico que podemos lle-una muerte noble y suprema, una muerte en
varnos al mas alla es un extrafio equipaje sélda que el azar no tome parte, una muerte con-
compuesto por dos elementos: el sufrimien- sumada, feliz y entusiasta, como sélo los
toy el amor. santos supieron concebirla...”

El suicido perturba profundamente a Rilke ~ EI Dr. Otto Dorr termina afirmando que
puesto que significa desconocer el valor della lucidez del poeta puede ayudar a los mé-
sufrimiento y del amor, més aun, implica des- dicos que deben asistir a los enfermos ter-
conocer la permanente posibilidad de alegriaminales, puesto que, aun cuando todavia no
gue se esconde detras del dolor. En el momenseamos “terminales”, desde que fuimos cons-
to menos pensado el sufrimiento se invierte, cientes de lo que significa nuestra profesion
dando paso al consuelo y aun a la felicidad. hemos tenido que acostumbrarnos a la idea

El fin de la vida es la muerte en un doble de que pertenece esencialmente a nuestra
sentido: como término de nuestra existenciacondicion humana el vivir desahuciados.
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