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EL CONSENTIMIENTO INFORMADO AL FINAL
DE LA VIDA: LAS VOLUNTADES ANTICIPADAS

Alexandra OLMOS PEREZ

En muchos ambitos de la vida bioldgica, el ser humano ha reclamado cada
vez mas espacios de participacion activa, y se ha convertido no solamente en
protagonista inerte a su entorno natural, sino en creador, recreador, agente
interactuante y cambiante del mismo entorno, sin haberse emancipado por
completo de su realidad fisica, pero jamas reduciéndose a ella, y de alguna
forma ha pasado de tratar de comprenderla a modificarla y transformarla
en la medida de lo postble en razén de su interpretaciéon y de su valoracion,
tanto a nivel cultural social como a nivel interior individual.

La decision humana es lo que permite que existan los “modos de ser”
del hombre,! dejando atras la idea de un orden o una naturaleza inmutable
fuera de los limites de la conducta, pero a su vez estableciendo dichos limi-
tes, y mas alla de ser un ser social, racional, autoconsciente y moralmente
capaz de la libertad, el ser humano no solamente vive su vida, sino que vive
expresando su vida,? y dandole un significado, interpretandola, siempre in-
merso en su relacion con la vida ajena, humana y no humana.

Aunado a lo anterior, los limites de “lo natural y lo humano” nos resul-
tan cada vez menos claros, en virtud de las capacidades transformadoras
que el hombre ha adquirido gracias al pensamiento y conocimiento cien-
tifico y su expresion tecnoldgica, que han permitido alterar las unidades y
los fundamentos mas basicos del bios, y, en ese sentido, le generan nuevas
formas de libertad y responsabilidad moral.

Es asi como los seres humanos hemos ido incorporando esta idea de
libertad en ambitos que tienen que ver con nuestra vida bioldgica, siendo
muy claro el desarrollo de la idea del respeto a las decisiones de las perso-

I “Todos los entes tienen ser —evidentemente— pero sélo el hombre tiene modos de

ser”, Nicol, Eduardo, La idea del hombre, México, Herder, 2004, p. 30.
2 Cassirer, Ernst, “He (Man) cannot Live his Life Without Expressing his Life”, An Essay
on Man, Yale University Press, 1994, p. 224.
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nas en el ambito del cuidado y la atencién de la salud, hasta convertirse no
solamente en un principio de ética médica, sino en un derecho humano. Es
asi como surge el consentimiento informado, como una figura juridica que
permite a las personas, obtener la informacion suficiente para tomar deci-
siones en relacion con su atencion y tratamiento, incluso sobre el método
clinico, el profesionista e institucién de salud que quiere recibirlo, o, en su
caso, rechazarlo, y por supuesto que ha tenido también una gran relevancia
en el ambito de la investigaciéon, cuando se trata de sujetos participantes en
estudios, proyectos o pruebas cientificos, que de cierto modo es incluso un
primer antecedente para el desarrollo de este concepto de libertad.

Se trata, en una situacion ideal, de una revision guiada de las opciones,
y de un proceso de informacién que sea lo suficientemente adecuado para
permitir la eleccién, o no, de un curso de acciéon, donde existe una sinergia
entre las partes, una relaciéon de confianza —confidencial—, donde lo que
se pretende es que la barrera del lenguaje —en este caso médico o cientifi-
co— no menoscabe la capacidad de la decisiéon autbnoma, entendida como
libre de coercion, consciente, y, por supuesto, informada. Incluso se habla
constantemente de respeto a la autonomia de las personas, de los pueblos,
del derecho a la autodeterminacion, de soberania; en fin, de libertad de
eleccion, como un presupuesto de la dignidad humana, como un minimo
ético, como fundamento de la convivencia social, incluso en un paradigma
de derechos humanos.

No obstante, sigue habiendo eventos, fendmenos, momentos y espacios
que escapan al dominio del ser humano, y un ejemplo de ello es que hasta
ahora no hemos sido capaces de eliminar la experiencia del fin de la vida
como parte del proceso vital mismo. Si bien podemos extender nuestra
vida probablemente mucho mas alla de lo que sin intervencién alguna dura-
ria de manera natural, es un hecho que, asi como nadie eligi6 existir, nadie
puede elegir vivir para siempre.

En ese sentido, la muerte es un hecho biologico, que el hombre esta
obligado a enfrentar en algin momento, y que lo hace vulnerable en virtud
de su incapacidad para controlar por completo. Lo que si podemos contro-
lar en muchas ocasiones, en donde existe la posibilidad de la decision, es con
relacion a lo que haremos ante la muerte que ha sido anunciada con antela-
c16n, o incluso ante el supuesto de nuestra inminente finitud.

En la deontologia médica clasica de la tradicién occidental, debemos
hacer referencia necesariamente al documento conocido como “Corpus
Hippocraticum”, del cual se desprende el llamado juramento hipocratico,
que se remonta a los siglos V a I a. C., cuya autoria es atribuida a Hipo-
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crates de Cos,® y que tom6 un caracter universal con la obra de Scribonius
Largus hasta después del siglo I'V, fundamentalmente con el surgimiento del
cristianismo y su propagacion por Europa. Existen innumerables traduccio-
nes e interpretaciones —por no decir adecuaciones— realizadas a ese do-
cumento y a los demas que integran el Corpus, aunado a que todavia existen
disputas en torno a su autenticidad y/o su autoria, por lo que podemos de-
cir que en realidad lo que se ha hecho es construir un concepto del médico
virtuoso a partir de la figura de Hipocrates, que podriamos llamar tradicion
hipocratica o pensamiento hipocratico, y que corresponde a una forma de
entender la medicina y el papel del médico.

En este sentido, el pensamiento hipocratico, que no es libre del contexto
en que se inserta, genero los primeros codigos deontologicos en el llamado
mundo occidental para la actividad médica como techné.* Es cierto que po-
driamos decir que el contenido de los codigos puede variar dependiendo de
las condiciones en que se haya dado la recepcion del Corpus. Sin embargo,
de manera general, la medicina hipocratica sent6 las bases del paternalismo
médico, puesto que al establecer la identidad entre los bienes de la medicina
y la moral le dio un estatus de autoridad moral al médico: el médico hard lo
que es mejor para una persona, puesto que el médico sabe lo que es mejor
para ella.

Sin embargo, en el ambito externo a la profesiéon médica, una apor-
taciéon muy valiosa del cristianismo fue la relevancia moral que daba a las
virtudes de la caridad y el amor al préjimo, que derivaron en una nueva
concepcidn de la atencion y el cuidado de las personas enfermas, por lo que
la muerte por misericordia fue una practica comun en los campos de bata-
lla; es decir, que era un acto de piedad dar muerte a un soldado herido para
detener su sufrimiento.

En el pensamiento moderno, la concepcion de la moralidad como obe-
diencia comenzaba a ser reemplazada por la idea de moralidad como li-
bertad,’ y con el paso del tiempo se fue gestando el pensamiento liberal, que

3 460 a. C.y 370 a. C.
4 “Elsegundo estadio en el desarrollo del ethos médico se debe precisamente a la revalua-
ci6on de las artes y oficios, y a la transformacion de la practica médica en empresa cientifica y
cultural. Entre el siglo IIT a. C. y el siglo II d. C. la medicina se convierte en professio segun el
sentido etimolégico y sacerdotal del término, y elevada al rango de la mas filantrépica de las
artes; el médico ya no es s6lo un virtuoso técnico sino también un virtuoso moral”. Mainetti,
José Alberto, Eltica médica. Introduccion histérica, La Plata, Argentina, Quirén, 1989, en http://
www.elabe.buetica.org/3 1. htm, consultado en enero de 2014.

5 Schneewind, J. B., La invencién de la autonomia. Una historia de la filosofia moral moderna,
México, Fondo de Cultura Econémica, 2009.
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postulaba la separaciéon de la moral publica y la moral privada, de donde
surge la idea de privacidad o intimidad como un ambito en el cual ni el Es-
tado ni los demas miembros de la sociedad deben tener injerencia. Lo an-
terior, aunado a los planteamientos del individualismo liberal, que buscaba
afirmar a la persona como un ente diverso y separado de la colectividad.
Asi, dio como resultado el surgimiento de la economia de mercado, clave
para el sistema capitalista, en la que no solamente se tiene un libre acceso a
los productos y servicios, sino que ademas se reconoce el poder de decision
ala persona que paga por ellos. Desde esta perspectiva, era necesario enten-
der al ejercicio de la profesion como una prestacion de servicios a cambio de
un pago: la relacion médico-paciente empezo6 a regirse por esta logica, que
obliga al médico a obedecer las érdenes del paciente, que es la persona
que paga por sus servicios; otra consecuencia de la profesionalizaciéon de la
medicina.

El respeto a la autonomia personal en el ambito de la atenciéon médica
surgi6 de la tradicion ética juridica, e incluso, en gran medida, como un de-
sarrollo de la teoria de los derechos humanos, que empezo6 a gestarse poco
a poco hasta llegar a su climax en el ambito del derecho internacional des-
pués de la Segunda Guerra Mundial, puesto que se trata de una idea ajena
a sus practicas histéricamente hablando, ya que el médico en la tradicion
occidental, de corte naturalista, habia tenido hasta entonces un estatus casi
sagrado, puesto que se le encomendaba la tarea de proteger y restituir el
orden de la physis, que le daba plena autoridad, llegando incluso al despotis-
mo; en palabras de Diego Gracia:

el deber del médico era “hacer el bien” al paciente, y el de éste el aceptar-
lo. La moral de la relacién médico-enfermo habia de ser, pues, una tipica
“moral de beneficencia”. Lo que el médico pretendia lograr era un bien
“ojbetivo”, la restitucion del “orden” natural, razén por la que debia impo-
nérselo al enfermo, aun en contra de la voluntad de éste. Ciero que el enfer-
mo podia no considerar bueno aquello que el médico propugnaba como tal,
pero ello se debia a un error “subjetivo” que, obviamente, no podia tener
los mismos derechos que la verdad objetiva, En consecuencia, en la relacion
médic-enfermo, el médico era no sélo agente técnico sino también moral,
y el enfermo un paciente necesitado a la vz de ayuda técnica y ética. El co-
nocedor del orden natural, en el caso de la enfermedad, era el médico, que
podia y debia proceder por ello aun en contra del parecer del paciente. Fue
la escencia del “paternalismo”, una constante en toda la ética médica del
“orden” natural.b

6 Gracia, Diego, Fundamentos de bioética, 3a. ed., Espafia, Triacastela, 2008, p. 15.
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Continta diciendo Gracia que “el médico ha sido siempre al cuerpo lo
que el monarca a la reptblica”, y sefiala que el principal logro de la reforma
protestante fue “sustituir la idea de «orden» por la de «autonomia»; o tam-
bién, el orden «natural» por el orden «moral» o de la «libertad»”,” por lo
que la relacion médico-paciente se ha convertido cada vez mas en auténo-
ma, plural, secularizada —aunque no en todos los contextos— y conflictiva.

El derecho a otorgar o no el consentimiento informado es sin duda
resultado de esa “emancipacion”, y del surgimiento de la nocién de auto-
nomia como concepto central para la ética y la moral. Podemos abordar el
concepto de autonomia desde el punto de vista del agente auténomo, mas
formalmente, o desde el punto de vista del acto autébnomo, hablando em-
piricamente.

El sujeto auténomo, siguiendo la tradicion kantiana, es el sujeto capaz
racionalmente de discernir, de autorregularse; en resumen, es el ser que
racionalmente puede valorar sus opciones y elegir libremente, entendiendo
la libertad desde el punto de vista de la moral.? L.a autonomia en las deci-
siones, desde el punto de vista del acto autonomo, debe reunir los requisitos
de intencionalidad, conocimiento y ausencia de control externo. La inten-
cionalidad no admite grados, es decir, se tiene la intencién o no. Una ac-
cion sera intencional cuando es querida de acuerdo con un plan; puede ser
que sea deseado o tolerado, pero al fin y al cabo querido. El conocimiento
se relaciona directamente con la informacién que se posee. El control ex-
terno puede ir desde la coercion, la manipulacion y la persuasion, y debe
entenderse separado de la intencionalidad. Tanto el conocimiento como el
control externo pueden darse de manera gradual, y puede ser mas o menos
autonoma una decision. Se habla también de una autenticidad, es decir, que
no haya problemas de control interno en el individuo que va a tomar una
decision, y que las conductas realizadas por el individuo o las decisiones que
tome no contradigan el sistema de valores que sostiene esa persona.

En un sentido general, hablar de consentimiento informado en el am-
bito biomédico implica, en primer lugar, que todos los individuos deben
ser tratados como agentes autbnomos, y segundo, que todas las personas
cuya autonomia esta disminuida —como es el caso de los menores de edad
o los incapaces— tienen derecho a la proteccion; pero sin duda ésta es una

7 Ibidem, p. 16.
8 Lalibertad desde el punto de vista moral va més alla de la libertad fisica o de la posibi-
lidad de actuar en si, puesto que requiere conciencia, ya que no es solamente impulso libre,
sino intencionado, y para poder hablar de libertad en términos morales es necesario que sea
posible hacer una eleccion, es decir, ejercer la autonomia de la que estamos dotados al tomar

una decisién que estamos facultados racionalmente para tomar.
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concepcidn formal de la autonomia, puesto que se enfoca en la calidad del
agente, que debe también complementarse con un analisis de lo que signifi-
ca que un agente autobnomo realmente esté actuando de manera autébnoma,
es decir, que debe conjugar la perspectiva empirica del concepto.

Uno de los objetivos del consentimiento informado fue precisamente
promover la autonomia del paciente como sujeto capaz de ella. El derecho
a la informacioén y al consentimiento informado se han desarrollado como
derechos independientes, pero se han ido relacionando cada vez mas cerca
del derecho a la salud, puesto que si bien la persona tiene derecho a que
el Estado proteja su salud, proporcionandole los servicios adecuados para
que pueda alcanzarla y preservarla, también tiene derecho a decidir sobre
la manera en que habra de disfrutar de esos derechos, es decir, que podra
elegir donde y de qué manera tratar su enfermedad o condicidn, y, de este
modo, el Estado esta obligado a respetar esa decision y a proporcionarle los
medios para asegurarle ese respeto, haciendo que el contenido de todos es-
tos derechos se vuelva mas complejo e interconectado.

Gracias a los impresionantes avances tecnologicos aplicados a la medi-
cina, al cuidado y a la atencién de la salud, podemos conocer ya cada vez
con mayor precision los diagnosticos sobre enfermedades que son general-
mente fatales, y en ese sentido, el principio del respeto por la autonomia
de los pacientes es perfectamente aplicable, y tenemos el derecho a decidir,
dentro del marco de las posibilidades reales, los tratamientos que deseamos
recibir y los que no. Pero también, mucho antes de encontrarnos en ese deli-
cado supuesto, podemos plantearnos las posibilidades que hipotéticamente
puedan presentarse una vez llegado ese momento, y es ahi cuando emplea-
mos un instrumento juridicamente similar al denominado consentimiento
informado: las voluntades anticipadas.

La idea de expresar la voluntad de manera anticipada es precisamente
una forma de hacer que otros conozcan y ejecuten nuestras decisiones una
vez que ya no nos sea posible hacerlo por nosotros mismos. La formalidad
de la expresion de nuestra voluntad se hace a través de un documento, ge-
neralmente conocido como “de voluntad anticipada” (DVA) o de instruc-
clones previas, y surge en 1967 como propuesta de Luis Kutner, abogado en
Chicago, en los Estados Unidos,’ como una herramienta a través de la cual,
de manera inequivoca, una persona puede plasmar sus deseos con relacion
a los tratamientos que desea recibir, y aquellos que desea rechazar, en caso
de que ya no le sea posible hacerlos ptblicos en un determinado momento
a causa de una incapacidad o impedimento fisico.

9 Alaventosa del Rio, Josefina, “Instrucciones previas”, en Romeo Casabona, Carlos
Maria, Enciclopedia de bioderecho y bioética, Granada, Comares, 2011, t. IL, p. 1010.
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Los requisitos que juridicamente se han establecido como obligatorios
para las formalidades de estos documentos, asi como los alcances de su
contenido, y los limites impuestos a la voluntad que habra de expresarse a
través de éste, son establecidos en la legislacion. El derecho, como producto
cultural que expresa y protege los valores sociales a través de normas y prin-
cipios, genera su contenido a partir de construcciones axiologicas a su vez
resultado de procesos deliberativos e historicos a nivel colectivo.

Podriamos pensar incluso que el DVA puede ser una herramienta que
permita la eutanasia activa, o pasiva, aun cuando en la mayoria de los paises
es mas bien empleado para evitar tanto la distanasia —que es el abandono
del paciente por parte del médico y el personal de salud— como el llamado
obstinamiento terapéutico, y se enfocan mas bien en la llamada ortotanasia.
Al respecto, es necesario separar y definir este concepto, diferenciandolo de
la eutanasia, actualmente entendida como “la conducta (acciéon u omision)
intencionalmente dirigida a terminar con la vida de una persona que tiene
una enfermedad grave e irreversible, por razones compasivas y en un con-
texto médico”,'" mientras que la ortotanasia “es dejar que la muerte llegue
en enfermedades incurables y terminales, manejandolas con un tratamiento
paliativo al maximo para evitar sufrimientos recurriendo a medidas razo-
nables, y dejando de utilizar medios desproporcionados que lo tinico que
haran es prolongar agonias y costos”.!!

La ortotanasia no es ni eutanasia “activa” ni “pasiva”, es decir, que no
implica tomar acciones que provoquen la muerte ni abandonar al paciente
ala muerte. La ortotanasia es en si atencién médica enfocada al tratamiento
del dolor, o sea, una atencion especial, nunca desatencion.'? Lo que se mo-
difica es la manera en que han de vivirse los Gltimos momentos de la vida,
nunca el momento en que ésta habra de terminar. La ortotanasia (orthos =
recto / thanatos = muerte) implica no continuar con el tratamiento curativo
de la enfermedad y retirar al paciente todo aquello que pueda prolongar
su vida en condiciones contrarias a la dignidad, mientras que la eutanasia
plantea realizar acciones que tengan por finalidad acortar la vida de la per-

10 “Declaracién sobre la eutanasia de la Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos”,
Medicina Paliativa, Madrid, vol. 9, nam. 1, 2002, pp. 37-40.

' Gutiérrez Jaramillo, Javier, “Ortotanasia versus cutanasia”, en hitp.//66.147.
242.184/~ciencial /media/documentos/cardiolil/articulos/pdf/ eutanasia_26jul2004.pdf, consultado
en enero de 2014.

12 Esta idea va de acuerdo con un aforismo médico del siglo XIV que decia: “curar a
veces, mejorar si es posible y cuidar siempre”. Cerda-Olmedo, German, “Al filo de la muer-

te: cuidados paliativos vs. eutanasia”, en Tomas y Garrido, Gloria Maria, Manual de bioética,
Barcelona, Ariel, 2001, pp. 445-461.
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sona. En este sentido, la ortotanasia es un freno a la aplicaciéon de meca-
nismos que artificialmente permitan mantener viva a una persona por mas
tiempo, no la aplicaciéon de mecanismos que cesen la vida o la desatencion
de una persona. Las medidas ortotanasicas pueden tener como resultado
indirecto acortar la vida de una persona, pero nunca es su finalidad u obje-
to directo como lo es en el caso de las medidas eutanasicas o la permision
del suicidio asistido. La primera finalidad de los DVA tiene que ver mas en
realidad con la eleccion de las opciones en la atencion médica al final de la
vida que con la decision de terminar con la vida.

En el contexto particular de la cultura latinoamericana existe una mane-
ra de entender y enfrentar la muerte que deriva de sincretismos y desarrollos
historicos, sociales, y politicos especificos, aunado a que la region ha sido es-
cenario de encuentros entre paradigmas cientificos y de tradicion médica, por
lo que la evolucién de los documentos como el testamento vital, las instruccio-
nes previas o las voluntades anticipadas realmente estan apenas comenzando
a surgir, y a implementarse en nuestras practicas en instituciones clinicas y
sanitarias, y sus particularidades se han establecido mediante procesos legis-
lativos, que han sido sumamente discutidos, y cuyos resultados normativos
constituyen apenas un primer paso en el desarrollo juridico de estas figuras,
y adoptan elementos morales que existen en nuestro contexto en particular,
como es la importancia del sentido de colectividad frente a la individualidad,
lo que explica que figuras como a las que nos referimos, que tienen su funda-
mento en el desarrollo del individualismo y en la tutela de la autonomia, no
han sido tan facilmente integradas, por tratarse de sociedades que enfrentan
la muerte y la viven como un evento social y colectivo, en el que no es facil
encontrar el espacio para la intimidad y las decisiones individuales.

Aunado a lo anterior, la influencia religiosa tan profunda que existe en
la moralidad general de la regiéon ha puesto mucha resistencia a cualquier
tipo de instrumento que abra la puerta, por lo menos en apariencia, a la
posibilidad de adoptar, por una parte, medidas que pudieran ser calificadas
como “antinaturales”, y por otro que pudieran permitir la decisiéon de “no
hacer nada” para evitar la muerte, por lo que los desarrollos de las volun-
tades anticipadas, que siempre seran acotados por las preocupaciones y los
problemas que se dan en el contexto particular, han tenido hasta hoy una
funcién en el contexto latinoamericano, y probablemente iberoamericano
mucho mas marginal, que poco a poco ha ido tomando mas presencia y se
ha ido colocando cada vez mas en el centro de los debates.

Evidentemente, cada pais —o incluso a nivel interno cada una de las
regiones, estados o provincias— cuenta con un sistema de salud, con un sis-
tema de valores, y con una realidad social, econémica y politica distinta, por
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lo que habré de variar desde la nomenclatura —*“voluntades anticipadas”,
“testamento vital”, “instrucciones previas”, ente otras— hasta los requisitos
formales, los limites, los alcances y los contenidos del documento, o de las
atribuciones de terceros con relacién a ¢l, pero de manera general aborda-
remos la figura juridica del DVA, a fin de conocer cudl es su finalidad y qué
tipo de conflictos bioéticos pretende resolver.

En este sentido, el DVA actualmente sirve para que la persona pueda
establecer cudles tratamientos o procedimientos médicos desea que le sean
aplicados y cuales no, en el caso de encontrarse en un estado de salud tal
que le impida en ese momento expresar su decision de otorgar o no su con-
sentimiento.

Podemos pensar en los casos de accidentes que pudieran provocar un
estado fisico irreversible, o bien en aquellas personas que padecen alguna
de las enfermedades llamadas terminales, que empiezan a ser mas comunes
conforme vamos avanzando hacia un perfil demografico en el que la espe-
ranza de vida va en aumento y hacia un perfil epidemioldgico en el que pre-
dominan las enfermedades crénicas degenerativas. Dichas enfermedades
se caracterizan por que pueden ser diagnosticadas en etapas mas 0 menos
avanzadas, ¢ incluso pueden detectarse propensiones a padecerlas por cues-
tiones hereditarias o a causa de ciertos habitos, o como consecuencia del
deterioro natural del cuerpo en edades muy avanzadas, habiendo aunado
a que una vez que se presentan son altamente incapacitantes, en muchos
casos dolorosas, costosas, y sobre todo que puede llegar el caso en que sean
incurables, y que invariablemente lleven a la muerte de una persona.

En estos supuestos, la persona conoce su diagnostico o las posibilidades
que tiene de desarrollar la enfermedad en el futuro, y por lo tanto puede
elegir que, en su momento, le sean aplicados todos los procedimientos enca-
minados a la curacion de la enfermedad, o bien rechazar anticipadamente
tratamientos fatiles o aquellos que la persona considere innecesarios o inde-
seables, como pueden ser cirugias, trasplantes de 6rganos o sangre, resucita-
ci6n cardiopulmonar, o cualquier medida de soporte vital.

Lo que se ha establecido en la legislacion relacionada con las voluntades
anticipadas en muchas ocasiones es qué tratamientos o procedimientos no
pueden retirarse en ningin momento, y que por ende no pueden ser recha-
zados por el paciente, que son las llamadas medidas ordinarias o minimas, y
que generalmente son la hidratacion, la higiene, la oxigenacion, la nutricion
y las curaciones. No obstante lo anterior, la delimitaciéon entre medidas mi-
nimas u ordinarias y las medidas extraordinarias depende en muchos casos
de la enfermedad de que se trate y del contexto particular de la persona
—pensemos en que, muy probablemente, para una persona que padece dia-
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betes, la aplicacion de la insulina podria constituir una medida ordinaria, o
que en algunos casos extremos de estados de conciencia, la misma nutricion
e hidratacion pueden hacer las veces de soporte vital, ya que pueden ser la
Unica razén por la cual una persona siga con vida—. Sin embargo, ha sido
muy cuestionada la posibilidad de retirar la alimentacion y la hidratacion
en personas que tienen problemas relacionados con su estado de conciencia,
precisamente porque, aun cuando existen ciertos estados de conciencia en
que la persona tiene tal dafio cerebral que no podria experimentar ningin
dolor o sufrimiento por no recibir alimento o hidratacién. La intencién al
retirar cualquiera de estas dos medidas seria directamente acortar su vida.

Otra cuestiéon que se establece generalmente en los DVA es la designa-
ci6n de una persona que habra de ejecutar su contenido, es decir, un repre-
sentante del paciente con relacion a las cuestiones médicas, mejor conocido
en algunos paises, como los Estados Unidos, como fkealth care proxy, un re-
presentante para las cuestiones legales —que puede incluir la ejecucion del
mismo documento por parte del personal médico y la instituciéon hospitala-
ria—, es decir, un durable power of attorney, los deseos del paciente en cuanto
a su atencion en caso de presentarse determinados supuestos con relacion a
su estado de salud, e incluso instrucciones acerca de la disposicion de sus
6rganos y tejidos para donacién o investigacion, entre otras cosas.

El health care proxy o representante para las decisiones médicas serd la
persona que suplird el consentimiento informado del paciente y quien to-
mara las decisiones médicas que éste no se encuentre en condiciones de
tomar. De no encontrarse establecido en el testamento vital la persona que
el paciente designa como fhealth car proxy, lo usual es acudir a los tribunales
para obtener esta calidad. El representante no entrard en funciones cuando
el paciente pueda tomar decisiones por si mismo y expresar sus deseos. Esto
se convierte en un dilema cuando se trata de pacientes que sufren algin
trastorno psicolégico o mental, puesto que es necesario determinar que el
trastorno los convierte en incapaces para tomar decisiones.

Los estandares de decisiéon para el health care proxy cuando no conoce ex-
presamente la voluntad del paciente —ya sea por no existir un documento
de voluntades anticipadas o por no estar expresada la situacién en concreto
en que se encuentra— son generalmente dos: 1) el del mejor interés del pa-
ciente, 2) lo que el paciente hubiera querido en esa situacion, y 3) los ante-
cedentes de las decisiones del paciente con relacién a la atenciéon y cuidado
de su salud. El primero es de corte claramente beneficentista, mientras que
el segundo, el llamado the substituted judgment standard, descansa sobre una fic-
cion, es decir, sobre la idea de qué hubiera decidido una persona de haber
sido competente, y el tercero, el llamado pure autonomy standard, requiere que
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conozcamos previamente al paciente y las decisiones precedentes que ha
tomado para poder hacer un ejercicio exegético de su voluntad; pero gene-
ralmente aplica solamente en los casos en que una persona ya ha realizado
expresiones que permitan a quien se subroga en la toma de decisiones, co-
nocer su criterio o sus preferencias.'?

Con el tiempo ha tratado de que sea el estandar empleado cuando
sea posible conocer o determinar qué hubiera deseado la persona, y, de
no ser posible lo anterior, entonces utilizar el estandar del mejor interés del
paciente.

El durable power of attorney, como cualquier poder legal ordinario, puede
otorgar al representante legal diversas funciones; pero de manera general la
persona que sea designada como tal sera quien vea por los intereses legales
del paciente. Esta persona puede tener asimismo funciones de fealth care pro-
¥y y ser competente para tomar decisiones en todo lo relativo a la atencién
médica de la persona, o simplemente velar por la ejecucion del documento
de voluntades anticipadas o las decisiones de quien haya sido designado
health care proxy. De igual manera, si el health care proxy toma alguna decisién
que claramente se oponga a los intereses del paciente, el representante legal
puede buscar intervenir en nombre de éste.

La finalidad del documento de voluntades anticipadas es que sea ¢je-
cutado cuando se actualicen los supuestos previstos por la persona que lo
suscribid, y que, de presentarse uno que no se encontrara previsto, el fealth
care proxy tenga competencia para tomar la decision.

En lo que se refiere a los deseos sobre la atencion médica; es decir, ya
propiamente las instrucciones previas, el paciente puede elegir a grandes
rasgos entre tres niveles de atencion: &ife prolonging care o cuidados de mante-
nimeinto de la vida, minimun care o atencion basica y paliative care o confort care,
es decir, cuidados paliativos.

En el primer caso, el paciente recibird toda la atencién para tratar de
curar su enfermedad, y en caso de ser necesario, el personal médico podra
realizar todas las acciones necesarias para mantenerlo con vida, incluyen-
do resucitacién cardiopulmonar, intervenciones quirdrgicas, trasplantes, asi
como medidas de sustento vital, como respiradores, etcétera.

En el segundo caso, el paciente sigue recibiendo tratamiento curativo,
pero en caso de una crisis no desea que se realicen acciones para mantener-
lo con vida o resucitarlo ni que sean empleadas medidas de sustento vital.
Segun las recomendaciones de los grupos de trabajo de la Sociedad Espa-

13 Beauchamp, Tom L. y Childress, James E., Principles of Biomedical Ethics, 6a. ed., Ox-
ford, Oxford University Press, 2009, pp. 135-140.
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nola de Medicina Intensiva, Critica y Unidades Coronarias (SEMICYUC),
dentro de los tratamientos que existen actualmente para prolongar la vida
que un paciente debe poder rechazar se encuentran, entre otros, los trata-
mientos de soporte vital (I'SV)* y la ventilacién mecanica, de la oxigeno-
terapia y del tubo endotraqueal —hechos que no tienen que ir necesaria-
mente unidos—.

Finalmente, un concepto que se ha convertido central cuando hablamos
de ortotanasia, de final de la vida, y que sin duda debe ser considerado al
hablar de DVA, es el de los llamados cuidados paliativos, que se refieren
al tratamiento para el dolor del paciente para asegurarse de que esté co6-
modo y que sufra lo menos posible, pero sin que se le dé algin tratamiento
que pretenda curar la enfermedad ni prolongar innecesariamente su vida.
En este caso, el paciente recibira tnicamente lo que se llaman “cuidados
minimos” —hidratacién, alimentacién, limpieza personal, tratamiento del
dolor—.

Esta idea tiene su origen en 1935 en Estados Unidos, cuando el doctor
Alfred Worcester publicé una obra, que consistia en tres ensayos, llamada
The Care of the Aging, the Dying, and the Dead, que marcé el inicio de la medi-
cina geriatrica del siglo XIX, que se enfocaba en el cuidado del paciente, la
aceptacion de la vejez como un proceso natural y el confort en los Gltimos
momentos de la vida de las personas, asi como la atencién a la familia del
paciente.’ Este fue uno de los primeros antecedentes del tratamiento del do-
lor al final de la vida, con el propésito de ya no curar la enfermedad, sino
de aliviar el sufrimiento.

Mas tarde, naci6 el movimiento Hospice —que viene del vocablo hospita-
ble, que significa hospitalario— en Inglaterra, a raiz de los trabajos de Cicely
Saunders, quien en 1967 abri6 el St. Christopher’s Hospice en Londres, que
fue el primer centro para enfermos terminales y cuidados paliativos, donde
la atencion médica se centraba en primer lugar en el control del dolor del
paciente, y el cual fue el primer centro académico donde se estudiaban los
ahora llamados cuidados paliativos.'6

14 El Hastings Center los define como “toda intervencién médica, técnica, procedimien-
to o medicacién que se administra a un paciente para retrasar el momento de la muerte, esté
o no dicho tratamiento dirigido hacia la enfermedad de base o el proceso biolégico causal”.
Véase Guidelines on the Termination of Life Sustaining Treatment and the Care of the Dying, The Has-
tings Center, 1987.

15 Freeman, Joseph T., “Doctor Alfred Worcester: Farly Exponent of Moment Geriat-
rics”, Bulletin of the Nueva York Academy of Medicine, vol. 64, ntim. 3, abril de 1968, pp. 246-251.

16 Vidal, M. A. y Torres, L. M., “In memoriam Cicely Saunders, fundadora de los cuidados
paliativos”, Revista Soc. Esp. Dolor, nim. 3, abril de 2006, pp. 143 y 144.
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Es un derecho del paciente elegir el modo en que desea ser atendido. En
este sentido, la persona que se encuentra enfrentando el final de la vida debe
tener la posibilidad de solicitar al personal médico que esta atendiéndolo,
que se limiten los esfuerzos terapéuticos que busquen la cura de la enfer-
medad y que le suministren los medicamentos y los tratamientos necesarios
para aliviar su dolor y el sufrimiento tanto suyo como el de su familia, y es
lo que se ha llamado “cuidados paliativos” o “medicina paliativa”.

En ese sentido, la ortotanasia quiere decir la limitaciéon del tratamiento
curativo, por una parte, y la aceptacion del inicio de los tratamientos o cui-
dados paliativos, siendo relevante que también en este momento exista un
procedimiento de informacién, con la finalidad de que el paciente otorgue
o no su consentimiento, en la medida en que la legislacién permita rechazar
ciertos procedimientos o tratamientos —es decir, como se haya delimitado
el concepto de medidas minimas ordinarias—.

Existen medidas de tipo farmacologico que se emplean para reducir los
efectos fisicos de la enfermedad y que pueden ser aplicadas a los pacientes
que se encuentran experimentando dolor, como pueden ser medicamentos
o sustancias que se emplean para disminuir el dolor, como una especie de
analgésico o sedante, que reducen la ansiedad y producen amnesia para
hacer que se olvide el sufrimiento, neurolépticos, que se emplean para los
casos de delirio y otros anestésico-sedantes.

Asimismo, algunas sustancias pueden ser utilizadas en lo que se cono-
ce como sedacion paliativa, es decir, la administracion de farmacos para
reducir la consciencia en un paciente sin ser necesariamente irreversible.
Distinta a la sedacion paliativa es la llamada sedacion terminal, que consiste
en la administracion de farmacos para disminuir la consciencia de manera
profunda, y muy probablemente irreversible, con la finalidad de lograr el
alivio de un sufrimiento fisico y/o psicoldgico, y que generalmente se aplica
a un paciente cuya muerte se vislumbra a corto plazo.

La sedacion terminal ha sido objeto de controversia, ya que parece difi-
cil determinar el limite entre la intenciéon paliativa y la intencién de acortar
la vida del paciente. La finalidad con la cual se debe aplicar este tipo de se-
dacién es la de paliar el dolor, a sabiendas de que dentro de los efectos que
la administraciéon de los farmacos empleados pueden tener se incluye una
disminucion en el tiempo estimado de vida del paciente; pero no deben ser
aplicados con la finalidad de conseguir dicha disminucion.

Como puede desprenderse de este breve analisis que hemos hecho hasta
ahora, ¢l fundamento del surgimiento de este tipo de figuras como las vo-
luntades anticipadas fue precisamente vivir la muerte con dignidad. Es por
ello que una de las finalidades es permitir que la persona viva sus Gltimos
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momentos en condiciones dignas. En este sentido, si bien la idea del respeto
por las decisiones del paciente sin duda alguna es una de las razones por
las cuales se ha considerado necesario generar herramientas como los DVA
para la mejor tutela de la dignidad, también la idea de evitar el sufrimiento
es relevante cuando hablamos de dignidad al final de la vida. El tratamiento
del dolor es indiscutiblemente parte del derecho a la salud si tomamos como
referente la definicién que hace la OMS en su constitucién del concepto de
salud.

Es por ello que el tomar las medidas necesarias para reducir lo mas po-
sible el sufrimiento de una persona —y de sus familiares, incluso— que se
encuentra enfrentando un proceso tan dificil como es el fin de la vida debe
ser una obligacién del personal médico-sanitario, o, mejor dicho, debe ser
una opcién para las personas no recibir tratamiento de las enfermedades
cuando las posibilidades de éxito son bajas o nulas, incluso sin que la tnica
alternativa sea la muerte dolorosa.

Las personas deben poder decidir no tratarse mas, y a su vez, que la
atenciéon médica se enfoque en evitarle el sufrimiento para que esa decision
sea menos dificil. Este es precisamente el punto central del concepto de or-
totanasia. El dolor es un sintoma de que algo esta mal en el organismo; es
decir, una sefial de que se esta enfermo —de hecho una persona que no ten-
ga la capacidad de sentir dolor cuando deberia sentirlo muy probablemente
padezca algtn problema de salud—. Sin embargo, si consideramos que es
un derecho del paciente —como parte de su derecho a la salud— que sea
tratado para no sentir dolor en la medida de lo posible, o bien que su dolor
fisico no sea causa de sufrimiento, entendiendo que el sufrimiento no es un
estado meramente fisico, sino también psiquico y animico.

Al hablar de decision, es necesario entender que existen opciones de
donde elegir. En este sentido, para que realmente podamos hablar de res-
petar la decision de un paciente, primero es necesario que se le presenten
diversas alternativas de donde elegir, sin que éstas puedan reducirse simple-
mente a luchar contra la enfermedad y salvar su vida o morir en agonia a
causa de ella.

Para que el enfermo pueda tomar una decisién es necesario que el pa-
ciente reciba la informaciéon completa por parte del médico, sobre su con-
dicién, y el estado en que se encuentra su enfermedad, puesto que de este
modo puede saber qué probabilidades tiene de curarse —evidentemente,
puede solicitar una segunda opinion— y cudles son sus opciones, entre las
que deben encontrarse siempre los cuidados paliativos como alternativa al
tratamiento curativo, por lo cual el consentimiento informado juega un pa-
pel primordial en la medicina paliativa. Es asi como se conjuga la atencién
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médica con el respeto a la autonomia del paciente, asi como sus valores
personales.

El derecho de todo paciente a otorgar o no el consentimiento informa-
do al final de la vida se ve plasmado en la idea de la ortotanasia, en los DVA,
en el desarrollo de la medicina paliativa como un paradigma alternativo a la
medicina curativa. Sin embargo, debe ser siempre entendido, al igual que
el consentimiento informado, en un contexto mas general de la atencion
y el cuidado de la salud, como un procedimiento en el que las partes par-
ticipen, y una herramienta que no agudice esta adversarialidad, que se ha
ido generando en las relaciones médico-paciente, sino que, por el contrario,
fortalezca el vinculo de confidencialidad, de solidaridad de respeto, y que la
informacion fluya de manera constante, para que realmente pueda hablarse
de que las personas enfrentan la muerte en condiciones dignas.

En este sentido, las voluntades anticipadas no deben entenderse tnica-
mente como el rechazo de los tratamientos, sino como un proceso delibera-
tivo en el que la persona cuente con los elementos para decidir entre opcio-
nes que no menoscaben en ningun momento su calidad de ser humano, y
que cuente con informacién asequible, veraz, oportuna, clara, y que, en el
caso de no desear que le sean aplicados tratamientos o procedimientos mé-
dicos, pueda sentir que esto no implica su abandono a la muerte, sino que
habra de hacerse todo el esfuerzo para disminuir su dolor en la medida de
lo posible, y asi evitar a toda costa su sufrimiento.

Vale la pena abordar el andlisis que hace Diego Gracia sobre la relacion
médico-paciente, al senalar que

...Jo que el paciente aporta a esa relacion es un sistema de valores y la enfer-
medad; y lo que el médico aporta es otro sistema de valores y unos conoci-
mientos cualificados. Todos estos factores son de algiin modo “previos” a la
relacion, que “en si” consiste en un proceso de intercambio de informacién
y toma de decisiones. Para esto hay que ponderar las alternativas posibles,
teniendo en cuenta que en esta ponderacion intervienen no sélo los hechos
biolégicos y médicos, sino también los sistemas de valores, tanto del médico
como del enfermo.!”

De ahi que podemos establecer que, de manera general, los conflic-
tos que se suscitan alrededor de la toma de decisiones en el ambito cli-
nico y biomédico surgen precisamente de esa interacciéon sujeto-objeto/
hecho-valor-sujeto, y que el final de la vida no escapa de ninguna manera

17 Gracia, Diego, Procedimientos de decision en ética clinica, 3a. ed., Espana, Triacastela, 2008,

p- 38.
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a esa dinamica, sino que, por el contrario, involucra generalmente diver-
sos sistemas de valores que entran en conflicto, y como bien sefiala Gracia
al describir la metodologia propuesta por David C. Thomasma: “cuanto
mayor sea el numero de personas afectadas, la complejidad de los valores
defendidos por cada una de ellas serd creciente, con lo cual pasard a primer
término la obligacién de proteger la integridad y el bienestar de cada una
de ellas.!

En ese sentido, los dilemas o conflictos bioéticos son siempre una espe-
cie de enfrentamiento entre sistemas de valores, y no sélo desde un punto
de vista jerarquico, sino también de interpretacion por parte del sujeto que
valora; es decir, del contenido que social e individualmente construimos
para nuestro concepto del valor, y la informacioén, asi como los hechos bio-
logicos o médicos, son también un factor ético en la toma de decisiones en
el ambito clinico; pero si lo que buscamos al participar en este tipo de si-
tuaciones es, y debe ser siempre, proteger la dignidad humana, debe abrirse
la posibilidad del didlogo, debe fomentarse la capacidad empatica, deben
identificarse las posibilidades desde el punto de vista técnico y ético, adoptar
una perspectiva que conjugue la dimensién individual de los seres humanos
con la social y cultural, y trascender de un planteamiento de formalismos y
principalismos a uno procesal-axioldgico; es decir, que se entienda que los
requisitos formales y el establecimiento de estandares de conducta es un
primer paso, pero que en realidad debemos pensar de manera dinamica
como elementos interactuantes que integran una dimension fisica, pero que
a su vez expresan una dimension axioldgica, y que en el establecimiento
de un principio no se agota el ejercicio moral, y que debemos integrar una
concepcion del proceso deliberativo, no como un solo momento, sino como
una interacciéon constante entre los hechos o fenémenos, los sujetos, y su si-
tuacién o contexto, y los sistemas de valores que éstos aportan.
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