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PROLOGO

Con el titulo de Bioética: el final de la vida y las voluntades anticipadas se presenta un
conjunto de textos elaborados por investigadores de diferentes dreas del conocimiento:
medicina, filosoffa, derecho, entre otras especialidades, pertenecientes a distintos
paises: Espana, Chile y México.

Este libro tiene como objetivo servir de referente tedrico a otros investigadores de
bioética, particularmente a quienes desean especializarse en la comprension del final de
la vida y las voluntades anticipadas en el 4mbito sanitario en cualquier parte del mundo.

El primer capitulo “Las voluntades anticipadas y su utilizacién en la toma de
decisiones”, de Nuria Terribas Sala, quien sefiala que enfrentar la muerte como final
inevitable de todo ser humano es una cuestién que ha preocupado a la humanidad
desde sus origenes y ha motivado innumerable literatura en todos los tiempos. Sin
embargo, el tema de la muerte en la sociedad occidental y desde la segunda mitad del
siglo xx es un tema tabu, que procura evitarse las mds de las veces y que genera gran
angustia y desasosiego cuando debemos enfrentarnos a ella; por ello, los profesionales
sanitarios, que inevitablemente deben convivir en ocasiones con la muerte de sus
pacientes, no acaban de asumir ese hecho y a menudo se experimenta como un fracaso
de su cometido profesional, puesto que su tarea principal es sanar cuando sea posible,
y cuando no procurar restablecer unas condiciones de vida aceptables para el paciente,
las cuales le permitan convivir con su enfermedad de la forma mds digna posible.
Quizd por esta razén en particular, la actuacién del profesional sanitario en el tramo
final de la vida de sus pacientes se ha enmarcado tradicionalmente en la toma de
decisiones individuales, o bien de forma conjunta con la familia del enfermo, se debate
entre su mdxima aspiracién de salvar esa vida y la aceptacién del desenlace inevitable
como consecuencia de la enfermedad. En demasiadas ocasiones todavia la intervencién
del profesional va en la linea de hacer “algo mds” para retrasar ese momento final, se
obstina en aceptar la finitud del proceso, sin procurar ningtin bien al paciente, ni a su
familia y prolonga una situacién de sufrimiento. Terribas Sala sefiala “afortunadamente
poco a poco se interioriza la obligacién ética y deontoldgica de saber ver el momento

en el cual hay que decir basta y limitarse a acompanar al paciente en su proceso de
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muerte, haciéndolo lo mds indoloro y apacible que se pueda”. Por ello, y ante un
posible problema legal, se requiere de un marco normativo que lo ampare y desarrolle
para dar seguridad juridica a los pacientes y a los profesionales. Si no se dispone de ese
marco, dificilmente conseguiremos introducir un concepto que sea nuevo y ajeno a
los patrones culturales de la préctica clinica en muchos paises, y que sin amparo legal
puede ser visto como una actitud de riesgo en la toma de decisiones, que conlleve
enfrentamiento con las familias y miedo a posibles denuncias. Serfa deseable, pues,
que la regulacién de los derechos de los pacientes amparase y diese legitimidad a este
tipo de documentos, se promueva su uso y su aplicacién en el contexto clinico en un
paso mds por el respeto a la autonomia de la persona ante el final de su vida.

Al mismo tiempo que esta defensa teérica de la voluntad anticipada (va), Terribas
Sala propone un documento de voluntades anticipadas (Dva) original, acorde con la
normativa legal para su posible aplicacién en Espafa.

En el segundo capitulo “Aspectos técnicos para la elaboracién de documentos de
voluntades anticipadas o testamento vital”, de Miguel Héctor Ferndndez Carridn,
se centra en la problemdtica que surge en el proceso de su produccién técnica, pues
como indica una voluntad anticipada o testamento vital es elaborado individual
o colectivamente con el apoyo, la dependencia o en companfa de un familiar o
persona allegada, para que tenga valor oficial debe realizarse ante un notario, oficina
de registro publico (hospital u otro organismo) o empresa privada habilitada en
cuestiones de bioética, y probablemente en un futuro se afiadird la posibilidad de
hacerse en una base especializada en internet, con repercusién internacional. En
la actualidad, los organismos publicos y las entidades particulares o profesionales
tienen un cardcter de aplicacién fundamentalmente nacional. El proceso de creacién
y aplicacién de las voluntades anticipadas es el siguiente: el testamento vital consta
de una voluntad anticipada propiamente dicha de cualquier ciudadano que prevé el
tratamiento o el proceso a seguir por los médicos y enfermeras que lo van a tratar
en situacién crénica, terminal o al final de su vida, estas intenciones de voluntad
estardn recogidas en un documento realizado ante un notario u organismo ptblico o
privado, especializado y reconocido oficialmente para llevarlo a cabo y serd aplicado
por los médicos y enfermeras que le asistan al final de su vida, para ello Ferndndez
Carrién propone la planificacién de una voluntad anticipada (Ppva) y dltima con
la propuesta de un modelo completo de pva, que por su generalizacién podria ser

empleado en la mayoria de los paises del mundo.
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En el tercer capitulo, “Visiones sobre el fin de la vida frente al derecho a redactar
el testamento vital”, de Marfa del Rosario Guerra Gonzdlez, se analiza el pva desde
la perspectiva del derecho, al considerar documentadamente que su contenido
estd en “relacién con el derecho a la vida” y la muerte, de acuerdo con el articulo
tercero de la Declaracién Universal de Derechos Humanos, donde se proclama que
todo individuo tiene derecho a la vida, a la libertad y a la seguridad de su persona.
Rosario Guerra analiza el tema desde la perspectiva de la transdisciplinariedad y del
pensamiento complejo, en el primer caso atiende a la interpretacién que aportan las
creencias religiosas (judeo-cristiana y budismo), junto a la visién que ofrece el arte y
la filosoffa o las diferentes disciplinas cientificas (medicina, sociologfa y la historia)
ante el hecho del fin de la vida, pues, como sefiala al final del texto, existen muchas
visiones, todas diferentes, que no coinciden ni siquiera dentro de una forma de saber,
unas son esperanzadoras como la de Teresa de Jests, otras sin consuelo como la de
Manrique ;Qué concepto sobre el fin de la vida es oportuno tener presente cuando se
habla desde la bioética? ;Hay una fundamentacién que demuestre que algin punto
de vista puede ser rechazado oponiéndose asi a lo que asume la Declaracién Universal
sobre Bioética y Derechos humanos? Ninguna voz tiene la razén ni carece de ella, por
lo cual, la voz del paciente y la de su familia sea la que se oiga mds alta, mientras los
demds acompanan respetuosamente, por lo cual, aunque a veces sea sin entender. ;Por
qué haber hablado del tema si no se llega a ninguna respuesta? Porque cada persona
que escucha ahora puede entender algo que no habia pensado y asf ir elaborando ideas
moviles, modificables a medida que pasan los afios. Multiples visiones, diferentes
enfoques dentro de cada una, peor o mejor atin: cada persona tiene su experiencia y
su razonamiento, junto con emociones que tifien su conciencia. Y todo esto cambia
a medida que transcurre la vida. ;Qué decir frente a la muerte de una mujer o de
un hombre que tenemos delante? ;Cémo enfocar la muerte al tomar una decisién
sobre el testamento vital? La visién subjetiva es la dnica que existe —segtin Rosario
Guerra—, por lo tanto, es mds oportuno que el espectador calle, escuche y acompaiie, a
quien estd muriendo o a quienes viven en esos momentos la separacién definitiva o el
aniquilamiento, segtin como lo entiendan. Respeto al otro, prudencia y asombro frente
a lo que nos desborda.

En el cuarto capitulo, Octavio Mdrquez Mendoza, Jorge Olvera Garcia, Sergio
Ruiz Pena y Marcela Veyta Lépez cuestionan la “Voluntad anticipada y bioética: una

perspectiva en México”. El consentimiento informado ha involucrado al paciente en
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la toma de decisiones y en la corresponsabilidad de los tratamientos médicos que desea
recibir o rechazar, da un importante lugar al principio de autonomia de la persona; en
ese contexto surge el tema de lo que llaman testamento vital, directrices anticipadas o
voluntades anticipadas; en este sentido, los autores atienden a la denominacién que le
dan las leyes en México y refieren, preferentemente, a esta figura como va; en el caso
especifico de su aplicacién en el Estado de México, sefialan que es un tema sobre el
que se ha legislado hasta hace poco tiempo y, comparada con otras figuras juridicas
en México, ha sido tan reciente su legislacién en el Estado de México que fue hasta
mayo de 2013 cuando se publica la Ley que regula esta figura (ley), cumple con los
objetivos de las voluntades anticipadas integradas en los principios de la bioética y de
la Declaracién Universal sobre Bioética y Derechos Humanos (aprobada en octubre de
2005 por la Conferencia General de la UNEscO), ya que como punto de partida tiene
al principio de autonomia de la persona; pero existen en nuestro contexto diversos
aspectos o circunstancias que dificultan o imposibilitan la aplicacién de la ley, como
exponen en su texto.

En cambio, en el quinto capitulo, Mariana Paula Loyola Gutiérrez, Marco
Antonio Casas Arellano, Roberto Calva Rodriguez, Tania Lépez Loyola y Yesenia
Largo Gonzélez se centran en el “Consentimiento informado e investigacién clinica”,
pues como sefialan es un hecho universalmente conocido que, derivado de los
conocimientos cientificos y tecnolégicos surgidos del desarrollo de la medicina y
la biologfa, el ser humano ha sido capaz de modificar genética, fisica, neuroldgica
e inmunoldgicamente las caracteristicas de los organismos vivos y el conocimiento
generado y acumulado, lo cual le ha permitido obtener, a través de experimentos
genéticos, farmacoldgicos, bioquimicos, fisiolégicos, anatémicos, fisicos, neuroldgicos,
psicoldgicos, entre otros, en animales, plantas y en el mismo ser humano; una mayor
“calidad de vida®, “calidad alimenticia”, resistencia a plagas y sequias, y muchas
otras ventajas. Gracias al desarrollo de la ciencia se ha logrado explicar la estructura
molecular de los genes y los mecanismos de duplicacién y transmisién de los caracteres
hereditarios, la modificacién de la expresién de las proteinas, la manipulacién de los
genes y se ha hecho posible la creacién de embriones de mamiferos a través de la
clonacién. Como medida de control legal y social de este tipo de avances tecnoldgicos
sin limites el Tribunal Internacional de Nuremberg (1946) emitié el cdigo ético del
mismo nombre, por el cual se dota a la humanidad de una normativa sustentada en

valores; que rige y establece limites a la investigacién y experimentacién médica con
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seres humanos; no limita el avance cientifico ni el trabajo de los investigadores, sino
que los fomenta, y al mismo tiempo, los mantiene dentro de limites bien definidos;
ha dado un lugar especial al consentimiento informado y a la libertad de eleccién de
cada persona para participar o no en algiin experimento, establece asf las reglas acerca
de los riesgos y la utilidad de las investigaciones.

Asimismo, se puede atender a las disposiciones establecidas al respecto por la
Declaracién de Helsinki 1964 (sometida a cinco revisiones) y la Declaracién sobre
la ciencia y el uso del saber cientifico (1999), todas ellas estudian el consentimiento
informado en relacién con la investigacién clinica, con la propuesta inicial de que
los servicios hospitalarios en la actualidad se encuentran inmersos en protocolos
de investigacién clinica diversa, por ello hay que conocer la consolidacién del
consentimiento informado legitimo e inherente a la proteccién de la dignidad humana,
coherente con el acto profesional; para lograr los principios éticos establecidos por
Beauchamp y Childress de “respeto, beneficencia y justicia” para las personas.

Pues segtin los autores de este capitulo “los nobles objetivos de los servicios
médicos son primero terapéuticos y a continuacion buscan lograr la calidad de vida
del ser humano, para la preservacién de la biodiversidad”.

Desde un nivel mds prictico, en el sexto capitulo, Sergio Lépez Moreno,
Carolina Manrique Nava, Diana Alejandra Flores Rico, Manuel Herndndez Reyes
y Jests Gonzdlez Martinez proponen “Una exploracién de las posturas filoséficas del
personal operativo de servicios de atencién a la salud ante dilemas bioéticos: Ciudad
de México”, para lo cual aplican una encuesta en dos hospitales y un centro de salud
de la Secretarfa de Salud Publica del Distrito Federal, tratan las siguientes cuestiones:
la interrupcién voluntario del embarazo (1vE), el consentimiento informado, las
voluntades anticipadas, la manipulacién de embriones, la eutanasia activa, la pena de
muerte, la donacién de érganos, la adopcién y la salud publica en general.

En el séptimo capitulo, Emanuel Valenti trata las “Nuevas perspectivas de
investigacion sobre los problemas éticos de los tratamientos coercitivos en salud
mental: las neurociencias como alternativa metodoldgica para evaluar el impacto de
la coaccidn en el paciente”, pues como entiende el autor, el uso de medidas coercitivas
constituye uno de los problemas éticos mds candentes para la psiquiatria clinica y
siguen siendo una tarea todavia pendiente de resolucién. Desde un planteamiento
poslacaniano, antipsiquidtrico sefiala que la escasa adherencia al tratamiento, en

constante relacién con la aplicacién de estas medidas, forman un problema ético
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segin una doble perspectiva: deontoldgica, relacionada con la amenaza que dichos
tratamientos constituyen para los derechos humanos, y utilitarista, respecto a los
beneficios de la coercién en salud mental.

Para su solucién propone la aplicacién de las neurociencias sobre aspectos tan
relevantes en la salud como el impacto de la coaccién y la autonomia del paciente,
que permiten evaluar “realmente qué acontece en profundidad en el cerebro a la
hora de tomar decisiones clinicas de cardcter coercitivo, identificando tipologfas de
pacientes para los cuales el uso de la coercién ‘no estd indicado’, por lo menos en
aquellos aspectos de su permanencia hospitalaria donde esto es posible”, y por tanto se
demanda que se definan “lineas guias que ayuden a los profesionales a tener siempre
presente que la autonomia del paciente y su capacidad tienen un valor fundamental
para el éxito terapéutico, en salud mental como en otras especialidades”.

La bioética légicamente tiene una sustancial relacién con la medicina, muestra
de ello son los trabajos elaborados por Valenti sobre los problemas éticos de los
tratamientos coercitivos en salud mental, asf como los que aluden a posturas filoséficas
del personal operativo de servicios de atencidn a la salud, efectuado por Sergio Lépez
et al., o la investigacién clinica por parte de Marfa Paula Loyola Gutiérrez ez al.

En el octavo capitulo, “El uso de un consentimiento informado tinico puede ser
inadecuado en investigaciones biomédicas: heterogeneidad del alfabetismo en salud
en Chile”, de Marfa Isabel Rivera, se establece una evaluacién ética de proyectos de
investigacién en el drea de la salud humana en la Universidad de Santiago de Chile,
pues la exigencia del consentimiento informado para estudios efectuados en sectores
de bajo nivel socioeconémico y educacional, planted la interrogante sobre el nivel
de comprensién en materia de salud y su relacién con la efectividad de los procesos
convencionales de consentimiento informado en estos sectores sociales. En particular,
la experiencia planteé la posibilidad que en la poblacién chilena podria ser necesario
adecuar el procedimiento y documento de consentimiento informado en los proyectos
de investigacién biomédica a la aparente heterogeneidad del alfabetismo en salud en
diversos sectores, con el fin de determinar si éste es un factor que debe considerarse al
disefar el proceso y documentos de consentimiento informado en las investigaciones
biomédicas que se llevan a cabo en Chile. Se contesté afirmativamente después de
aplicar una encuesta (“prueba s-saAHLSA”) a este respecto en dicha universidad y
otros lugares publicos de Santiago de Chile (Caleta pescadores, Colegios Santiago y
Consultorio salud), al concluir que “el nivel de alfabetismo en salud en la poblacién
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chilena es heterogénea, y apoyan la necesidad de evitar un procedimiento de
obtencién del consentimiento informado dnico y estandarizado en los proyectos de
investigacién biomédica”, por lo tanto, defienden de acuerdo al grado de alfabetismo
de los pacientes diferentes tipos de contenidos explicativos de los consentimientos
informados.

En el noveno, dltimo capitulo Octavio Mdrquez Mendoza centra su trabajo
en torno a la responsabilidad social, con el titulo “Bioética y responsabilidad social
universitaria’, versa sobre la relacién impuesta en la sociedad entre ésta y la bioética,
sefalando que la bioética suele ocuparse de temas ligados a las ciencias médicas:
donacién y trasplante de érganos, conservacion artificial de la vida, medicina paliativa,
fertilizacién asistida, clonacién, criogenia, eutanasia, eugenesia, ingenierfa genética,
aborto provocado, anticoncepcidn, cirugfas para el cambio de sexo, veracidad del
médico hacia el enfermo, suicidio asistido, entre otros; para cada caso deberd utilizar
un modelo bioético diferente, puesto que las particularidades de una situacién en
especial requieren de la intervencién de disciplinas, juicios y posturas morales muy
especificas. De igual forma requiere de disposiciones que adecue el mundo universitario
a la sociedad, ante los imperativos de la educacién del futuro.

A manera de conclusién general se puede inferir que es imprescindible que en el
dmbito sanitario, el final de la vida de los enfermos debe estar estipulado, en lo posible,
por las voluntades anticipadas (Dva y ppvA) establecidas por los propios interesados,
y que estos documentos publicos deben acomodarse a formularios previamente
establecidos en todas las instituciones sanitarias, acorde con el nivel de alfabetizacién

y comprensién terminoldgica médica que posea cada uno de los pacientes.

Octavio Mdrquez Mendoza
Miguel Héctor Ferndndez Carridn
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INTRODUCCION:
CONCEPTUALIZACION Y DESARROLLO DE LA BIOETICA
SOCIAL LATINOAMERICANA

En la actualidad coexisten tres tipos de interpretar y aplicar la bioética en el mundo: la
teorfa principialista, iniciada por Beauchamp y Childress, en Principles of Biomedical
Ethics (Principios de ética biomédica), en 1979 y desarrollada fundamentalmente en los
paises anglosajones; la teorfa personalista, propuesta en Europa por Paul Schotsmans,
en “Personalism and policies” (1999); y la teorfa social, bosquejada inicialmente por
Leén Correa en “Una bioética social para Latinoamérica” (2005) y desarrollada con
criterios unificadores por Ferndndez Carrién en “Historia de la bioética en América
Latina” (2015).

La bioética principialista alude a aquellas teorias que se estructuran alrededor de una
pluralidad de cuatro principios (no maleficiencia, beneficiencia, autonomia y justicia) de
“obligacién no absoluta” (Degrazia, 1992: 518). En cambio, la teoria personalista tiene
como finalidad promover el bien integro del ser humano, pues como sefialara Sgreccia
“No se podrd prescindir de una antropologfa [bioética] de referencia, dentro de la cual el
valor de la vida fisica corpérea, del amor conyugal y de la procreacidn, del dolor y de la
enfermedad, de la muerte y del morir, de la relacién libertad-responsabilidad, individuo
y sociedad, encuentren su propio marco y su valoracién ética” (Sgreccia, 1999: 52).

Este pensamiento ontolégico estd basado en dos fundamentos: uno, desde
presupuestos antropoldgicos, entorno a la vida y la corporalidad, y otro, alrededor
de cuatro principios de bioética principialista “relativos a la intervencién del hombre
sobre la vida humana en el terreno biomédico”: de defensa de la vida fisica, de libertad
y responsabilidad, de totalidad o principio terapéutico y de socialidad y subsidiariedad
(cfr. Laura Palazzini, 2004), es la conjuncién de la teorfa principialista remodelada
y el inicio de la teorfa personalista. En cambio, Schotsmans en “Personalism in
medicaql ethics” (1999), pero sobre todo en “Integration of bioethical principles
and requierements into European Union statutes, regulationms and policies” (2005),
distingue y concretiza a la bioética europea como una ética teleoldgica y personalista,
en oposicién a la anglosajona a la que caracteriza como bioética procedimental.

La “Bioética latinoamericana: [como] bioética social”, elaborada por Octavio
Mirquez Mendoza, Miguel Héctor Ferndndez Carridn ez al. en La bioética en Esparia

[17]



y Latinoamérica (2016: 47-72), es una continuacién de la “Historia de la bioética en
América Latina”, elaborada por Miguel Héctor Ferndndez Carrién (2015: 57-95), y
la versién mds reducida con el titulo de “Historia de la bioética en América Latina:
una bioética en dos fases”, presentada por Octavio Mdrquez Mendoza, Miguel Héctor
Ferndndez Carrién et al., en Historia ilustrada de la bioética (2015: 199-228), en
la presente Introduccién nos centraremos sobre la peculiaridad diferenciadora de la
bioética latinoamericana con respecto a las otras dos, caracterizada como una bioética

social.

DEBATE SOBRE EL CONCEPTO DE BIOETICA LATINOAMERICANA

Desde principios del siglo xx1, se ha producido un debate entre algunos especialistas
de bioética sobre la conveniencia o posibilidad de poder hablarse de una bioética que
se desarrolla en América Latina o se puede aludir directamente a la existencia de una
bioética latinoamericana; de la primera tendencia destaca Alvarez-Dfaz, y de la segunda
Ferndndez Carrién y es cada vez mds amplia la némina de esta dltima tendencia.

En este sentido, Alvarez-Diaz propone una “busqueda de una ‘bioética
latinoamericana” (Alvarez-Dfaz, 2012: 17-22), en primer lugar alude a Fernando Lolas
Stepke, quien reclama “la conveniencia de desarrollar una bioética latinoamericana
con solvencia intelectual y la posibilidad de insertarse creativamente en el pensamiento
global” (Lolas, 2007: 47). Para ello, Salazar establece una diferenciacién préctica entre
la bioética desarrollada en Estados Unidos, Europa y la que existe en Latinoamérica, esta
tltima no es exportacién de un istmo “extranjero’, sino que estd caracterizada porque
“la Bioética latinoamericana estd marcada por un fuerte tinte social: los conceptos de
justicia, equidad y solidaridad deben ocupar un lugar privilegiado” (Salazar, 2000: 55),
singularidad que confirman (Peralta, 2009, Rodriguez Yunta, 2009); en particular,
Peralta demandard que la bioética latinoamericana “debe fundamentarse en premisas
conceptuales que consoliden filoséficamente su autonomia y autenticidad” (2009: 110).

Asimismo, en defensa de una bioética latinoamericana Parenti indica que “la
Naturaleza dialéctica de reciproco condicionamiento entre Bioética y sociedad plantea
la exigencia de construir una Bioética desde América Latina y que permita construir
estrategias de desarrollo local desde la salud cuyo ejemplo mds significativo, en la

actualidad estd constituido por la organizacién de municipios saludables impulsados
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por la oms” (Parenti, 2001: 36-37), aunque termina puntualizando que “cuando
hablamos de Bioética desde América Latina o latinoamericana no pretendemos la
creacién de una Bioética para la regién geogrifica determinada (...). En realidad,
nos estamos refiriendo a una perspectiva latinoamericana es decir a la necesidad de
orientar la reflexién tedrica y la prictica bioética a la realidad latinoamericana en la
que estamos inmersos~ (Parenti, 2001: 38).

De esta forma se constata que Lolas Stepke pretende construir una bioética
latinoamericana, Salazar considera que es una tendencia de interpretacién de la
bioética, mientras que Parenti entiende que es una necesidad conformar una bioética
desde la perspectiva latinoamericana.

Segtin Martinez Echazabal el rasgo caracteristico de una bioética latinoamericana
“es la permanencia a un espacio geografico (mds que lingiiistico), desde México hacia el
sur y hasta la Tierra del Fuego, lo que engloba a la América hispanoindia y la América
lusa. Suele quedar admitido que los latinoamericanos tendrfan como pasado similar
un mestizaje entre conquistadores y conquistados” (Martinez Echazabal, 1998), pero
en realidad la mayor peculiaridad de la bioética latinoamericana es la establecida
inicialmente por la bioética argentina, caracterizada por una fuerte preocupacién y
alternativa social (Ferndndez Carrién, 2015).

A pesar del criterio de Ferndndez Carrién en defensa de una bioética social
latinoamericana, Alvarez-Dfaz al final del texto “;Bioética latinoamericana o bioética
en Latinoamérica?”, sefiala que mds que de una bioética latinoamericana habria de
hablarse de una bioética en Latinoamérica, “parafraseando a Zea [hay que hacer],
Bioética sin mds. Al hacer Bioética, lo latinoamericano vendrd por ahadidura’
(Alvarez-Diaz, 2012: 26); pero mejor serfa decir que primero hay que comprender
las peculiaridades de la teorfa y la aplicacién de la bioética en Latinoamérica, con
respecto al resto del mundo y posteriormente marcar estas diferencias como propias,
y a partir de ese momento por tanto se puede hablar de bioética latinoamericana
(Ferndndez Carrién, 2015).

Gracia establece cuatro perfodos histéricos éticos y por ende —Alvarez -Diaz (2012:

18)— lo entiende como bioéticos en Latinoamérica:
1. La “ética del don” prehispdnico (“previo al descubrimiento” Gracia), consiste

en una interpretacién “mitico-mdgica y religiosa” de la vida, donde la relacién
dual opuesta don-deuda, incluido salud-enfermedad es fundamental. Con
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el descubrimiento de América no desaparece esta ética del don, aunque sf se
diferencia con la nueva orientacién monoteista del catolicismo: “esto harfa que se
interpretara el descubrimiento del nuevo mundo como un ‘don’, que repercutiria
en la creacién de otros mitos como el del ‘buen salvaje” (Gracia, 1998, 2007: 22-
23). En la ética prehispdnica se aprecia un vinculo directo o “don” de la naturaleza
con la vida humana (rc).

2. La “ética de despotismo”™ durante la conquista, estd caracterizada por una ética
“de la guerra y el sometimiento forzoso”, en ese momento el “mal salvaje” (ya
no el “buen salvaje”) someten a la fe cristiana “al servicio de la corona”. Al nivel
médico se obliga el abandono de la sanacién natural, propia mayoritariamente
del periodo prehispdnico, por otra mds acorde con la religién, donde los males
son causados por los pecados propios o del colectivo, y para su curacién demanda
del sometimiento religioso individual y del grupo social (rc).

3. La “ética del paternalismo” en la colonia, entiende que las poblaciones
“conquistadas” son “bdrbaras” al considerar que poseen fuerza fisica (son
susceptibles de mano de obra o fuerza de trabajo), pero le falta el aspecto racional
y espiritual, demanda por parte de la Iglesia de una tutela forzosa, pues a los
indigenas se les consideran como “nifios”, no esclavos (que prohibia las Leyes
de Indias). En ésta como en la anterior época la medicina occidental se aplica
a los indigenas por medio de los sacerdotes (“evangelizadores”), que fundaron
hospitales y brindaron atencién médica-religiosa (c), en el caso que el indigena
retornara a su medicina mdgica, lo hacfa con un “enfoque distinto™ (Gracia, 2007:
26-31). La medicina occidental se desarrollé con la formacién de médicos en las
universidades de América, pero como la atencién de salud estaba basada en la

estructura social (feudal), la mayoria de la poblacién indigena queda excluida (kc).

! Gracia precisa que no debe denominarse “tirdnico” sino “despético”, pues legalmente los establece
como “stibditos de la corona” y de ningun caso esclavos.

% El desarrollo de la medicina no se da por igual en todos los casos, sino que se produce con un
“enfoque distinto” entre la medicina europea y la indigena, como indica Gracia; para ello, baste atender
al contenido de Chilam Balam de Ixil. Faccsimiliar y estudio de un libro maya inédiro (cfr. Ferndndez-
Carrién, 2011: 167-171), se sabe que “frente al interés de los mayas en época colonial por conocer
la medicina europea, la atencién no es reciproca’, los hechiceros y “médicos” mayas curaban con
sangrfas aplicadas donde el enfermo tenfa dolor (Landa, 1982: 49), pero también hacfan uso de plantas
(“frfas y calientes”), insectos, minerales y animales para combatir dichas enfermedades, intentando
adivinar el origen o la causa de la dolencia. Esta concepcién de equilibrio y la armonfa en la medicina
mesoamericana es semejante al de la medicina tradicional china (Lipp, 2002: 82).
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4. La busqueda de una “ética de la autonomfia” a partir de la independencia. Tras
el proceso politico de independizacién de Latinoamérica, se desarrolla una
busqueda de una ética propia, consiste en una emancipacién politica, primero y
moral posteriormente (Gracia, 2007: 32-34). Esta ética de la autonomia, con el
apoyo especial de la masonerfa internacional [norteamericana, francesa e inglesa,
atendiendo al orden de incidencia], tiene sus antecedentes a finales del siglo
xvi, con la independencia de las 13 colonias (de Estados Unidos) en 1776 y
la revolucidn francesa en 1789. Este pensamiento es introducido en las colonias
por los criollos (Alvarez-Diaz, 2012: 19) con el apoyo ideolégico, politico y
econémico de la masonerfa (indicada anteriormente), “cuyos intereses cada vez
coincidian menos con los de los espanoles” (Alvarez-Diaz, 2012: 19) o mejor
dicho eran contrarios a la Corona espafiola, fomentado por los propésitos de
promocién nacional norteamericano, francés o inglés, dependiendo de la logias
dirigentes en cada momento histérico imperante (Fc). “Formalmente se trata de
un avance” —sefiala Alvarez Difaz, 2012: 19—, pero en realidad —como apunta el
mismo autor— la asistencia sanitaria “no se modifica y se agudiza” con el desarrollo
de la medicina en el siglo xx, las “clases privilegiadas” tienen acceso, mientras que
los “pobres” no (incluidos los indigenas) (Alvarez Diaz, 2012: 19). Esta dicotomi{a
se ha perpetuado en el tiempo, en los paises en via de desarrollo, en los que la
poblacién privilegiada econémicamente se pueden equiparar con la del primer
mundo, mientras que los desfavorecidos no, pues en el mundo desarrollado con
la aplicacién de la politica econémica del bienestar (Espana, Alemania, etc.), toda
la poblacién puede acceder al mismo sistema de sanidad, acorde con lo que indica
Drane de que “el desarrollo de las ciencias bioldgicas, que impulsé la Bioética en
las naciones desarrolladas, es ahora parte de la vida contempordnea y también
de las naciones en desarrollo. Centros médicos modernos con alta tecnologia se
pueden encontrar en las grandes ciudades de todo el mundo” (Drane, 2002).
En Latinoamérica la poblacién con recursos econédmicos acude a centros de
salud privados, principalmente en las grandes ciudades, donde se llega a aplicar
disposiciones especificas de la bioética, como el consentimiento informado y
el documento de voluntades anticipadas (pva), por el que se opta por alguna
medida bioética —dependiendo de las condiciones sanitarias-legales de cada pais—
para el final de la vida o0 en un momento de enfermedad crénica irreversible del

paciente, como la medicacién del proceso de morir; asi como la medicina del
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inicio de la vida: técnicas de reproduccidn asistida, etc., o la medicina altamente
tecnificada: medicina genémica, etc. Mientras que en el mundo rural y en las
pequenas ciudades la poblacién sin recursos econémicos suficientes no cuenta con
acceso a la salud privada, ocasionalmente cuenta con atencién médica publica,
sin embargo, ésta es muy deficiente.’

5. Promocién de una “ética de la liberacidon”, propuesta por Ferndndez Carrién
(2014) a partir del ideario de Enrique Dussel (1996), consiste en la lucha por
un nuevo tipo de ética, mds igualitaria y que termine con las diferencias étnicas y
sociales preestablecidas, desde la perspectiva exclusivamente ética, no econémica
y politica que demandarfa otro tipo de reivindicacién, aunque en este sentido La
Rocca, Mainetti e Issel (2010) indican que la posible relacién entre la ética de la
liberacién y la bioética “no existe todavia”. De acuerdo con estos tltimos criterios,
Alvarez-Diaz incide en sefalar que por esta misma razén “no existe todavia una
propuesta de una ‘Bioética de la liberacién™ (Alvarez-Diaz, 2012: 25). Dentro de
este nuevo tipo de ética —segin Fc— se puede aludir a la basqueda de la equidad
sanitaria, entendida como “la ausencia de disparidades en la salud (o en los
principales determinantes sociales de la salud) entre grupos con diferentes niveles
de ventajas/desventajas sociales subyacentes —esto es, riqueza, poder o prestigio—"

(Braveman, Gruskin, 2003: 254).

Dentro de los grupos sociales desfavorecidos, destacan en Latinoamérica la poblacién
indigena, la cual es numerosa en Bolivia, Pert y Paraguay, seguida por la de Brasil,

Chile y México, mientras que es muy poco numerosa en Argentina y Uruguay.

BIOETICA SOCIAL LATINOAMERICANA

El proceso de conformacién de la bioética social en Latinoamérica sigue el siguiente
desarrollo evolutivo. Distinto a la teorfa principialista anglosajona, introducida y
aplicadaen Latinoamérica, con una perspectiva que supera la concepcién individualista,

con otra con interés social, se presenta en primer lugar la postura comunitarista en la

3 Segun Lépez y Perry (2008), Latinoamérica y Africa Subsahariana “son las regiones con mayores
inequidades en el mundo”, pero habria de afiadirse también a gran parte de Asia y Estados Unidos, este tltimo
pais cuenta con uno de los mayores porcentajes de pobreza entre su poblacién, del mundo.
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que se considera que la teorifa ética debe trascender la idea del individuo para lograr
un vinculo esencial entre las personas y sus respectivas comunidades [0 sociedad]
(Sandel, 1982). Los comunitaristas resaltan el concepto de “comunidad” entendida
como “un centro de cooperacién en el que las interacciones de los individuos
se caracterizan por la presencia de sentimientos y lazos afectivos” y las “relaciones
sociales”, al considerar que “es imposible comprender a los individuos sin atender a
los contextos comunitarios que apuntan a su interdependencia” (Maclntyre, 1984:
221).* Esta postura comunitarista es defendida por Sandel, Maclntyre, Taylor,
Callahan® y Emanuel.”

Entre la concepcién individualista y el comunitarismo,® se puede sefialar el
posicionamiento defendido por Sergio Cecchetto’ en sus diferentes publicaciones sobre
la bioética, en el que atiende a todos los componentes participantes en dicho proceso:
en Dilemas bioéticos en medicina perinatal. Imperativos tecnoldgicos e improvisacion
moral (1999b) trata de los protagonistas (el paciente, la familia, el equipo médico
y el embarazo y el parto), més las “consideraciones” (bioética y economia, bioética
y eutanasia, toma de decisiones médicas e inicio y suspensién de tratamientos),
mientras que en Zeoria y prictica del consentimiento informado en el drea neonatal
(2001), alude a los escenarios (instituciones sanitarias, las Unidades de Cuidados
Intensivos Neonatales y los Tribunales), los actores “y sus légicas” (el paciente, la
familia, el equipo sanitario y el Estado) y el asunto en cuestién de los consentimientos
informados. En ambas publicaciones trata por separado los aspectos de la salud y
de la ética y los confronta para analizar y criticar la realidad existente de cada uno
y de ellos en su conjunto en la toma de decisiones desde la perspectiva bioética,
lo hace de estas dos formas, pues como comienza cuestiondndose “creemos que las

ciencias de la salud saben cdmo hacer, pero estdn faltas de pensamientos; mientras que

“Buchanan (1989: 852-888) considera a los planteamientos propuestos por Sandel y MaclIntyre,
por ejemplo, como un tipo de “comunitarismo radical”, pero mds bien es un paso entre el individualismo
imperante en el capitalismo y el colectivismo de los sistemas socialistas (¥c).

> Redacta “Atomism” en esta linea comunitarista, tenida en consideracién por la bioética
latinoamericana, segtin Salles.

®A través de su propuesta general presente en “Principlism and Communitarianism” (2003).

7 Autor de The Ends of Human Life, y que de acuerdo con Salles, Emanuel realiza “la propuesta
comunitarista mds completa dentro de la bioética” (Salles, 2008: 98).

8 Como analiza Solange Donda en “Comunitarismo e individualismo” (2008: 20-21).

? Considerado por José A. Mainetti como “uno de los primeros y principales fildsofos argentinos
que hacen bioética” (Mainetti, 1999: 13).
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la ética en cambio puede aportar ideas sobre gué hacer, ademds de sefialar el sendero
que ha de recorrerse para alcanzar recomendaciones consensuadas en circunstancias
dilemdticas” (Cecchetto, 1999b: 150), de esta necesidad de la aplicacién bioética en
la toma de cuestionamientos médicos, pasa a analizar a todos los “protagonistas”, en
estos casos bioéticos, unido a las “consideraciones” tedricas pertinentes para la mejor
comprension del tema tratado, como se recoge en especial en Dilemas bioéticos. ..
(1999b). En el “Prélogo” de Teoria y prdctica..., de Cecchetto, Maliandi sefiala que
“el supuesto bdsico y punto de partida es la conviccién de que zodos los seres humanos,
incluidos los recién nacidos (y aun aquellos con deficiencias), son depositarios de una
dignidad que debe ser universalmente reconocida y respetada. Sin este reconocimiento
y ese respeto se imposibilita toda disciplina prctica” (Maliandi, 2001: 9); pues para
el entendimiento pleno y comprometido con la realidad social, Cecchetto atiende a
todos los protagonistas y las circunstancias que inciden en el hecho analizado, como
se aprecia en Dilemas bioéticos... (1999b) y en Curar o cuidar. Bioética en el confin de
la vida humana (1999a).

El tercer paso evolutivo busca la caracterizacidon de una bioética latinoamericana,
a partir de entender que la problemdtica de los casos bioéticos demanda de la
participacién colegiada de los “protagonistas” de los mismos (segundo paso, propuesto
por Cecchetto), asi como la vinculacién del individuo con su comunidad (sociedad,
defendido por Sandel y Maclntyre, entre otros), da lugar a la defensa de los derechos
de las personas expresada por Pfeiffer en el “Prélogo” de la Bioética sestrategia de
dominacién para América Latina? (2004a), al sefialar “Una propuesta, de pensar la
bioética desde otro espacio ético, desde el lugar de los derechos de las personas a
ser tales, desde el respeto a los individuos y las sociedades, a las culturas y las leyes.
Pero también una critica descalificadora de los que usan a la bioética como elemento
estratégico de dominacién” (Pfeiffer, 2004a: 8).

1°La Asociacién Médica Mundial, en 1964, promulgala Declaracidn de Helsinki que fundamentalmente
establece las pautas para la investigacion clinica y no clinica en seres humanos, a través del consentimiento
informado de los participantes en la investigacién y el andlisis éticos de los protocolos de investigacién.
En un primer lugar repudia las atrocidades cometidas “en nombre de la investigacién” durante la segunda
guerra mundial (fundamentalmente por parte de Alemania), pero tras la guerra mundial perdura los
problemas éticos, principalmente cometidos por parte de los Estados Unidos, hasta la actualidad. Esta
Declaracién inicial fue revisada en seis oportunidades, la dltima en 2003, aunque la mds cuestionada
es del 2000, sobre la que trata Patricia Saidén sobre el articulo 29; al igual que lo hace sobre el articulo
30, Miguel Kottow y Susana Vidal; art. 19, Ignacio Maglio y Marfa Luisa Pfeiffer; art. 5, Marfa Teresa
Rotondo y Carlos Marcelo Ocampo (todos ellos recogidos en Pfeiffer, 2004b: 63-103).
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Tras criticar a los entes oficiales u oficialistas que utilizan la bioética en beneficio
propio en contra de un bien comin, seguidamente defiende la intencionalidad
establecida por la Declaracion de Helsinki,' al sefialar que “recurrir a la Declaracién de
Helsinki, resulta en este caso una defensa para los intereses de los mds vulnerables y
los mds pobres” (Pfeiffer, 2004a: 9), y Gltima con la propuesta de un posicionamiento
propio de la bioética latinoamericana, como propone Tealdi con el titulo de “Una
bioética latinoamericana ;un nuevo orden moral?”, pues como indica Pfeiffer: “La
forma de hacerlo es abandonar los moldes anglosajones que viene siguiendo la
reflexién bioética y construir otros (...). Habrd que animarse a elaborar una nueva
bioética resistiendo a los poderosos y al mismo tiempo construyendo idea, conceptos,
perspectivas que tengan en cuenta la dignidad de las personas y las multiples
identidades culturales que nos constituyen” (Pfeiffer, 2004: 8-9).

En esta linea, se constata que son numerosos los estudios que relacionan la
bioética con los derechos humanos, como lo hace por ejemplo Ricardo Pdez Moreno
en “Los derechos humanos y la bioética: una perspectiva desde Latinoamérica”
([2005]), que como expone en sus conclusiones “Los derechos humanos en su
comprensién tradicional, han sido un aporte invaluable para la humanidad. Sin
embargo, las multiples definiciones y clasificaciones de los derechos obedecen a una
visién individualista y sobre todo lejana del contexto histérico y cultural de los paises
pobres, que ha quedado lejos de dar respuesta a los grandes desafios planteados
por la gran mayorfa de la humanidad” ([2005]: 17). De igual forma, lo hace varios
autores al tratar sobre el “Sistema de derechos humanos” (Héctor Gros Espiell ez al.)
y “Derecho a la salud” (Horacio Cassinelli ez al.) en el Diccionario latinoamericano
de bioética (2008: 242-258 y 226-240) y sobre algunos derechos en particular, como
se trata en la “Declaracién ibero-latinoamericana sobre derecho, bioética y genoma
humano” (Declaracién de Manzanillo, en Colima, México, en 1996, revisada
posteriormente en Buenos Aires, en 1998 y en Santiago de Chile, en 2001), en
particular en el punto tercero pone énfasis en esta cuestién social para demandar
de unas politicas bioéticas mds sociales, al senalar que “dadas las diferencias sociales
y econémicas en el desarrollo de los pueblos, nuestra regién participa en un grado
menor de los beneficios derivados del referido desarrollo cientifico y tecnoldgico, lo
que hace necesario: a) una mayor solidaridad entre los pueblos (...)” (Declaracién...,

2001: 2).

25



El cuarto paso, se origina con la consideracién inicial de “los determinantes
sociales de la salud”, por el que Leén Correa (2011) toma en consideracién los
extremos que expresa Emanuel (2000) al sefalar que “es patente que las desigualdades
en salud crean en ocasiones [en mayor nimero de ellas —kc—], pero también su
contrario se ha puesto de manifiesto: cada vez estd mds fundado que las desigualdades
sociales'! crean desigualdades en salud [como apunta Emanuel, 2000: 101-106], por
lo que es necesario —como concuerda oms/ops, entre otras instituciones— tenerlas
muy presentes a la hora de establecer politicas de atencién y de buscar propuestas y
mejoramientos (oms/ops ez al., 2005: 96-105). Por todo ello, Leén Correa (2011)
entiende que la pobreza y la discapacidad se relacionan —en ocasiones directamente—
con la enfermedad, y las tres con la “calidad de vida’** (Leén Correa, 2011: 22).

Aparte de este perspectiva general sobre la cuestidn social de la salud publica
en América Latina, también se ha producido propuestas particulares sobre la misma
cuestién; por ejemplo, desde un posicionamiento religioso, como lo realiza Cardona
Ramirez al exponer “El desarrollo de la bioética en Latinoamérica y el aporte desde el
franciscanismo” (2010), donde presenta un breve desarrollo histérico de la bioética
en América Latina en torno a la problemdtica social y econémica que pervive en el
subcontinente, dindole al final una impronta franciscana, y en especial de san Francisco
de Asis. Préxima a esta linea se podria aludir a un posicionamiento humanista, como
lo propone Marfa Do Céu Patrio Neves en “Fundamentacién antropolégica de la
bioética: expresién de un nuevo humanismo contempordneo” (2002: 107-120) o Marfa
Isabel Gil Espinosa en Bioética una nueva propuesta de humanizacion y actitud frente a
la vida (2000), pero igualmente Schramm y Kottow, con un planteamiento moralista,
en los “Principios bioéticos en salud publica: limitaciones y propuestas” “intenta

caracterizar la especificidad de los problemas morales en la salud publica y analizar

>

! Leén entiende como pobreza, desde una “concepcidn ética” “no contar con determinados recursos
econdmicos, pero también, y sobre todo, carecer de lo que se ha denominado la autoestima o el respeto
propio, carencia que va en contra de los minimos ‘derechos de bienestar’ destinados a proporcionar
ayuda para salir de ella” (Leén Correa, 2011: 22), como apunta Sen “las poblaciones pobres son
desempoderadas, carecen de la capacidad para hacer uso de la libertad, con el fin de incorporarse a la
sociedad y participar en su desarrollo” (cfr. Kottow, 2009: 74-75), pero el aspecto fundamental de la
pobreza es la falta de recursos de dichas personas para afrontar los gastos de enfermedad y al mismo son
desclasados a hora de la participacién politica y social, con lo que con esto dltimo les dificultan para
acceder —en casos excepcionales, con normalidad— a cualquier tipo de ayuda o proteccién sanitaria (¥c).

12 Sobre este tema Laura Schwartzmann ha elaborado un extenso trabajo sobre la “Calidad de vida
relacionada con la salud: aspectos conceptuales” (2003).
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la aplicabilidad del modelo principialista como padrén para dirimir sus conflictos”
(2001: 949), pero lo que realmente estdn proponiendo es un posicionamiento
politico-social para establecer una “alternativa para una ética [politico-social] en
salud publica” para América Latina, para ello después de analizar la “inadecuacién del
modelo principialista” (950-951), proponen un principio de solidaridad, una ética
de la responsabilidad y de proteccién y responsabilidad ontica y diacénica (950-954),
de todos ellos destaca en especial el “principio de proteccién”, por el que “principio
de proteccidn, el cual impone el deber de eficacia como condicién necesaria para una
potestad legitima de intervencidn, autorizada para exigir a la autonomia personal que se
ajuste al bien comun. La ética de proteccién debe ser entendida como un compromiso
préctico, sometido a alguna forma de exigencia social, con lo cual la proteccién se
vuelve un principio moral irrevocable (Schramm, Kottow, 2001: 954-955).

En cambio, desde un posicionamiento politico, Mora Sdnchez considera que la
ideologfa marxista es la que podria caracterizar el posicionamiento social de la bioética
de Latinoamérica, en su “Perspectiva de la bioética en América” (2010), al sefialar
que “la Bioética en América va de lo clinico-médico-bioldgico al hombre como ser
social, a los problemas del ser humano y de la vida en todas sus dimensiones; es
decir, a una perspectiva social, global, como un movimiento o activismo politico
centrado en las grandes inequidades, la pobreza, la exclusién y la discriminacidn,
como condicién bdsica para la dignidad humana” (2010: 10)," pero lo vincula
con la “socializacién y el desarrollo” de la bioética en Cuba; aunque, esta misma
perspectiva Rivas Mufioz ez al., la extrapola al resto de Latinoamérica a través de la
puesta en marcha de una “bioética de intervencién” “centrada en la justicia y la salud
publica, cuyos proponentes son Garrafa y Porto” con la pretensién de que “tenemos
muchas posibilidades de construir una bioética que apunte a la emancipacién de los
individuos y los pueblos, y hacia ella nos dirigimos porque no nos es suficiente una
bioética que centre su teorfa y su prdctica en asuntos que finalmente estdn siendo
reducidos a unas normas de buenas pricticas clinicas y de investigacién con seres
vivos, como si esos fueran nuestros mds importantes problemas, aunque los tengamos
y nos debamos ocupar también de ellos”, en favor de la emancipacién, el “buen
vivir’ y la salud puablica (2015: 143 y 150). El referente tedrico de Rivas-Mufoz ez
al., es la “bioética de proteccién” trabajada por Volnei Garrafa y Dora Porto (2008,

13 Sobre la dignidad del paciente también lo trabaja Jairo Mejfa Porras en “Reconocimiento de la
dignidad humana en pacientes terminales” (1999).
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161-164) y préximo a ella también se encuentra Miguel Kottow en “Bioética de
proteccién” (2008, 165-166). En relacién a esta dltima, se puede precisar que en
Brasil, Argentina y Chile, entre otros paises latinoamericanos, ha surgido una bioética
de cardcter proteccionista a favor de los vulnerados (Schramm, Kottow, 2001: 17),
con una “bioética de proteccién, entendida como un nuevo abordaje que debe ser
aplicado en los paises en desarrollo [y que] quiere, sobre todo, normativizar las
précticas humanas, anticipando e incentivando los efectos positivos y con previsién
de los eventuales efectos daninos para los individuos y los pueblos (...), dentro de la
realidad latinoamericana” (Schramm, Rego, Braz, Palacios 2005: 17).

Estas grandes desigualdades econdmicas entre gran parte de la poblacién en
América Latina, se ven agravadas por la actitud comercial de las multinacionales
farmacéuticas, pues como indica Peter C. Gotzsche, investigador y cofundador de la
Cochrane Collaboration “la industria farmacéutica trabaja por las ganancias, y no por
los pacientes” (en su libro Medicamentos que matan y crimen organizado, cfr. “Peter
Gotzsche: La industria farmacéutica le miente a los médicos”, 2014), como quedan
reflejadas en las declaraciones dadas pablicamente por parte del consejero delegado
de Bayer, Marijn Dekkers “no creamos medicamentos para indios, sino para quienes
pueden pagarlos” (como recoge la Asociacién Latinoamericana de Medicina Social en
“Red de medicamentos”). Lo contrario, desde la consideracién de la interculturalidad,
trabajan varios autores en Salud e interculturalidad en América Latina: Antropologia de
la salud y critica intercultural (Ferndndez Judrez, 20006), aludiendo a las realidades
indigenas principalmente en Bolivia... y México.

El quinto paso, tiene que ver con la verdadera puesta en prictica de la bioética
social, que se puede relacionar —segin Ferndndez Carrién— con la elaboracién de
una ética “del cuidado y la solidaridad”,* en esta linea de pensamiento Leén Correa
considera clave en primer lugar dar intencionalidad social al estado de vulnerabilidad,
pues como sefiala Bermejo “la vulnerabilidad tiene el poder de sacar lo mejor de
nosotros mismos, activar los valores mds sélidos, ayudarnos a construir redes basadas

en la relacién y no en la independencia, basadas en la relacién y no en la independencia,

" En este mismo sentido Ledén propone desde una perspectiva fundamentalmente institucional
dar el paso “De los principios de la bioética clinica a una bioética social para Chile”, “donde analicemos
también la ética de las politicas de salud, de la gerencia de las instituciones de salud, de la distribucién
de recursos, de las condiciones laborales de los profesionales de la salud, etc. Pero la intencién va
mds alld atn, y es ayudar al desarrollo de un debate plural sobre el papel de la ética en las sociedades
democriticas” (Leén Correa, 2008: 1079).
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basadas en el interés por los demds y no sélo por uno mismo. En el modo como nos
acercamos a la vulnerabilidad propia y ajena revelamos nuestro grado de humanidad”
(Bermejo, 2002), para que seguidamente se conforme la “ética del cuidado” y se aplique
con intencionalidad solidaria; m4ds alld de los debates actuales sobre los limites de la
justicia, aproximdndose a la dimensién personal de la experiencia de la discapacidad y
la vulnerabilidad, con énfasis en la solidaridad, para lograr una mayor accién dentro de
la justicia social (Ralston, 2010), coincidente con lo que indica Sen, de que “es preciso
reconocer que la ética del cuidado pone de relieve elementos importantisimos para la
vida moral. El cuidado se refiere, en definitiva, a la sensibilidad ante las necesidades y
vulnerabilidades del otro concreto, en su singularidad, con quien estamos en relacién”
(Sen, 1997). La ética filoséfica debe atender (desde la concepcidn de las éticas cldsicas
a las éticas de la responsabilidad, pasando por la del cuidado), “las repercusiones
que comporta para la ética médica la extensién social de [las] personas en situacién
de especial vulnerabilidad” (Bonete, 2009). En esta misma linea, se muestra, Garcia
Alarcén al sehalar que “quienes se dedican al estudio de la Bioética en Latinoamérica,
tienen la obligacién de preocuparse como hombres y como profesionales, por las
condiciones miserables en las que tendrdn que sobrevivir las futuras generaciones (...)
aumentar la efectividad de las tareas del Estado y posibilitar el acortamiento de la brecha
de la inequidad hacia la equidad (...)” (2012: 46 y 51). De igual forma se expresa,
Salazar en “Una visién diferente de la bioética”, al indicar que “nuestros problemas
giran no tanto en cémo se usa la tecnologfa médica, sino mds bien en quiénes tienen
acceso a ella. La Bioética latinoamericana estd marcada por un fuerte tinte social: los
conceptos de justicia, equidad® y solidaridad deben ocupar un lugar privilegiado”
(2000: 35), por esto mismo Leén Correa termina proclamando “Una bioética social
para Latinoamérica”, que pueda “aportar (...) los estudios que profundizan en la ética
del cuidado y de la solidaridad, ademds de los ya conocidos que apelan a la ética de
la responsabilidad (...). Las nuevas propuestas para el desarrollo de la bioética como
disciplina de debate ético social y politico [estdn] ligada a las exigencias éticas de la
justicia y el desarrollo social” (2005: 26 y 19).

A este punto de la solidaridad médica llega Leén Correa a partir de analizar
la aplicacién de la teorfa principialista en relacién con las actuales peculiaridades

inherentes en América Latina, en el apartado dedicado a los “Principios de bioética

1> Este aspecto en particular lo analiza James F. Drane en “El desafio de la equidad: una perspectiva”
(2000: 75-90).
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clinica, institucional y social”, al sefialar que a estos principios le falta —acogiéndose
a la idea expresa por De Velasco (2003)—: “el principio de solidaridad, mds all4 de la
justicia, tanto a nivel social como individual” (De Velasco, La bioética y el principio de
solidaridad, 2003), pues como sefiala Ledn Correa “una sociedad puede implementar
un sistema que garantice la asistencia en salud a todos, con prestaciones de alta calidad
si lo permite el desarrollo econédmico (...). Mientras que, por el contrario, un sistema
con menos recursos —econémicos y humanos— como el sector de salud publica chileno,
ve de hecho compensadas sus deficiencias actuales por una solidaridad beneficiente
desde la propia sociedad o los individuos” (“Principios para una bioética social”,
2009: 24).

De igual forma se expresa Michelini, al apuntar que “las problemdticas de la
pobreza y la exclusién, que se han agravado en América Latina en las dltimas décadas,
presentan también serios desafios para la realizacién del bien comuin” (Michelini,
2008: 71), para lograr la justicia y el bienestar social (Fc), es necesario primero lograr la
erradicacién de la pobreza y fomentar un desarrollo econémico y social que beneficie
a los mds desprotegidos, para lograrlo Daniels ez 2. (2000) proponen una reforma de
los sistemas de salud tendente a la equidad social, mientras que Pérez de Nucci alude
a concepto de “la justicia [que] es el nombre que la ética biomédica propone como
nueva filosofia de la salud para la consideracién y tratamiento del problema de los
pobres” (Pérez de Nucci, 2008: 115). Por todo esto, Rodriguez Yunta, proclama (como
lo hiciera anteriormente Salazar (2000) y Leon Correa (2005) que en Latinoamérica
es necesario dar el paso de una bioética centrada casi exclusivamente en los aspectos
de ética clinica a una de cardcter mds social, “en que se afronte la promocién de la
ética institucional con una mejor gerencia y condiciones laborales, la elaboracién de
politicas publicas de salud y de distribucién de recursos en base al logro de equidad
y la evolucién hacia un sistema de salud mds justo, de acuerdo con las exigencias y
necesidades de la sociedad” (2009: 91-92).

Esta bioética social pretende ademds “la equidad en el acceso a bienes y servicios, la
necesidad de armonizar tradiciones diversas en la superior sintesis del panamericanismo,
la constante necesidad de reformar y transformar instituciones (...) temas convertidos
en procesos sociales, ideas fuerza y esfuerzo legislativo” (Lolas, 2000: 13-18) o como
considera Leén Correa a través de la aplicacién de la bioética de la calidad de vida:
“Lo que nos importa es la situacién de vida que deben tener los seres humanos, lo

cual se nos presenta como una exigencia moral a cada uno, pues los otros y su vida nos
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interpelan —en el sentido de Ricoeur y Levinas—y nos plantean exigencias desde la ética
personal y, sobre todo, desde la ética social” (Leén Correa, 2011: 26).

De igual forma se expresa Otero Morales en “Atencién clinica y contexto social”
(2008: 74), asi como también lo hacen varios autores al tratar sobre la “Pobreza y
necesidad” (Jutta Wester et al.) en el Diccionario latinoamericano de bioética (2008:
515-527),' el apartado dedicado a “Bioética, justicia y pobreza en Latinoamérica” en
Bioética y sociedad en Latinoamérica, de Francisco Javier Ledn Correa (coordinador)
(2012: 20-79) y Maglio ez al., al resaltar la cuestién social de los servicios publicos,
con los siguientes términos: “La salud es un derecho'” que no podemos ignorar y el
instrumento adecuado para que ese derecho sea respetado en un sistema hospitalario
que sea pensado para la comunidad (...). El hospital piblico debe realizar su tarea
social con la comunidad y ha de pertenecerle claramente por lo que debe ser de la
comunidad. Ese serd el modo en que la comunidad defienda su propia salud como un
derecho” (Maglio, Pfeiffer, 2004: 123).

Para la solucién de toda esta problemdtica social de la salud publica, Callahan
(1998) propone la implantacién del “principio de solidaridad” en busca de una
medicina que sea al mismo tiempo equitativa y sustentable, pero segtin Schramm y
Kottow este “(...) principio de solidaridad se expone a innumerables criticas, sobre
todo alli donde se le utiliza para legitimar politicas de asignacién de recursos, que
son reconocidamente finitos y escasos recursos [que ademds son desviados para el
enriquecimiento personal, a través de la corrupcién politica imperante] en cualquier
sistema sanitario” (2001: 951).

La nueva bioética latinoamericana —segtin Pfeiffer— parte de la idea, de que
“la reflexién ética y por consiguiente la bioética no puede hacerse desde ‘ningtin
tiempo y ningdn lugar’, sino que debe considerar las situaciones y la vida de la gente.
Plantear la ética como una teorfa [no una prdctica] no hace mds que acentuar la
confusién que permite que ella esté ausente de la vida cotidiana (Pfeiffer, 2004b:
13-14). O como indica igualmente Pfeiffer en el “Epilogo” de Bioética jestrategia de

1o Aspectos sociales que se alude en La educacion en bioética en América Latina y el Caribe:
experiencias realizadas y desafios futuros, de Susana M. Vidal (editora) (2012).

17 Sobre el derecho de la salud —como resalta Pulvirenti— “tal vez como muy pocos otros derechos
humanos, posee una doble dimensién individual y colectiva. Es a la par mi derecho a obtener los
tratamientos necesarios para encontrarme sano, y el de la comunidad de que su poblacién goce de salud
general. Asimismo y como cualquier otro derecho social, requiere una actitud activa y prestacional del

Estado” (Pulvirenti, 2004: 151).
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dominacién para América Latina?: “Hay una amenaza a la salud cuyo origen no es
la prictica biomédica esptirea, sino que nace de las condiciones que la hacen posible
(...). Serfa una ingenuidad [y un descuido politico de responsabilidad social —rc—]
sostener, sobre todo luego de ver los supuestos desde los que se ejerce la ciencia
actual y los intereses a los que responde, que los objetivos y las consecuencias de la
tecnociencia deberfan ser tratadas sélo por foros de expertos. Esas cuestiones deben
ser solucionadas por los ciudadanos (Pfeiffer, 2004a: 251), pues como muy bien
apunta Pfeiffer “son las sociedades auténomas [no el Estado, ni las instituciones
cientificas o empresariales —kc—] las que deben decidir qué ciencia, para qué y cudnta
ciencia” (Pfeiffer, 2004a: 251).

En cambio, en la Organizacién Panamericana de la Salud (ops) atin no se aprecia
ese interés por la defensa de una bioética social en Latinoamérica, baste para ello
apreciar el contenido del Didlogo y cooperacion en salud. Diez aios de bioética en la ors,
a pesar de ser su editor Fernando Lolas Stepke y participe James Drane (Lolas, 2004).

Resumiendo, existen seis pasos para la conformacién de la bioética social en
Latinoamérica, que se han venido a denominar —segtin Ferndndez Carrién— “pasos
evolutivos” que ultiman en el establecimiento de una bioética latinoamericana, cuyo
desarrollo se inicia con la emancipacién en parte y en fase progresiva de la teorfa
principialista anglosajona, durante la década de los ochenta hasta la primera década
del siglo xx1, en proceso de conformacién de una bioética propia, en torno a lo que
Ferndndez Carrién denomina “teoria social”, que caracteriza la bioética desarrollada
en América Latina, desde la primera década del siglo xx1 hasta la actualidad. El primer
paso, estd protagonizado por los comunitaristas, que defiende Emanuel (2000), entre
otros. Seguido, por un segundo paso protagonizado por el posicionamiento mantenido
por Cecchetto (1999 ss.), al atender pricticamente a todos los componentes participes
en el proceso de salud publica (paciente, la familia, el equipo médico, entre otros).
El tercer paso, lo constituye la defensa de los “derechos de las personas” a propuesta
de Pfeiffer (2004a), y en general la vinculacién con los derechos humanos, por Paéz
Moreno ([2005]), entre otros. El cuarto paso, se centra sobre los determinantes
sociales de la salud, como hace Leén Correa (2011), desde su perspectiva generalista,
pero también se ha propuesto desde posicionamientos particulares, como el religioso
(catdlico) por parte de Cardona Ramirez (2010) o politico (marxista) por Mora
Sdnchez (2010) o desde la interculturalidad o la diversidad cultural por Ferndndez

Judrez (coordinador, 2006). El quinto paso, estd relacionado con la propuesta de una
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préctica de una bioética social, a la manera como lo propone Leén Correa (2005 y
2008), Bermejo (2002), Salazar (2000), entre otros.

Existe otro criterio sobre la conformacién de la bioética latinoamericana, como
lo hace Tealdi al considerar que se produce de la siguiente forma: “como cultivo de
un pensamiento de origen y dominancia angloamericana, moderado por corrientes
europeas, pero creciendo en un territorio con una larga historia de injusticias y
violaciones a los derechos fundamentales de las personas” (Tealdi, 2004: 43), estas
dos razones favorecen el desarrollo de la bioética latinoamericana.'®

En resumidas cuentas, como se ha podido apreciar se han presentado cinco
posicionamientos diferenciados, heterogéneos, sobre la interpretacién y aplicacién
dada sobre la bioética en América Latina, pero faltarfa afiadir un sexto paso, que
consiste en una perspectiva unificadora de la bioética latinoamericana, caracterizada

por los siguientes cinco puntos programdticos de la bioética social, propuestos por
Ferndndez Carrién (2015):

1. Politizacién [social] de la bioética (como propone Pfeiffer, 2004a y Garrafa,
Erig, 2009), para alejarla del escenario normal de la politica, y aproximarla a
la reivindicacién de los derechos sociales (rc). Parte de ser una predisposicién
para indicar en la prdctica que son los representantes sociales los principales
protagonistas —actores— de la aplicacién bioética, asi como deben participar
también en el debate y en los comités de ética, como la sociedad, el personal
hospitalario, pacientes, abogados, sociélogos, etc. (gc).

'8 En este mismo sentido se expresa Maliandi, al referirse al convenio realizado entre la Secretarfa de
Derechos Humanos, Bio&Sur y coMRa, en Argentina, en la que un grupo de trabajo interinstitucional
pretende elaborar un cédigo argentino de ética y derechos humanos en investigaciones biomédicas,
declarando “creo que el c4digo que se proyecta podria ser entendido a la vez como un paso hacia algo
un poco mayor, es decir, algo asi como un cédigo regional, en relacién con los criterios que se manejan
en el Mercosur, en una época en que la integracién sudamericana y gradualmente, latinoamericana en
general, se ha convertido en una necesidad a cuyo logro todos deberfamos contribuir” (Maliandi, 2004:
162-163), poco tiempo después, en 2003, en Cancin, México, dentro del marco del VII Encuentro
Nacional de Comités, se constituye la Red Unesco de Bioética para América Latina y el Caribe (Red
Bio), cuyo fines y capacidades son analizadas por Volnei Garrafa y Kottow (Pfeiffeer, 2004b: 169-185).
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La actitud a seguir debe considerar que la reflexién ética, y por consiguiente la
bioética, no puede hacerse desde "ningin tiempo y ningtin lugar” alejado de la
realidad, o desde la distancia del momento presente, sino que debe considerar
las situaciones y la vida de la gente tal como se produce, sin manipulacién y
distorsién (Fc, como reivindica Pfeiffer, 2004a).

El marco de referencia tedrica —como apunta Tealdi— debe ser los derechos

humanos,®

en sus aspectos fundamentales de la defensa de la sociedad, entendida
como “un nuevo orden moral”, en el que sobresalga la dignidad de las personas y
las multiples identidades culturales latinoamericanas (Pfeiffer, 2004a).

La principal intencionalidad serd favorecer a la poblacién vulnerable, marginada
y desfavorecida socialmente, y de esta forma compensar su falta de recursos
econémicos para contar con servicios de salud gratuita, aunque sin dejar de
atender al resto de poblacién (rc).

Por dltimo, se aplicard la teorfa principialista, en sus principios —ideados por
Beauchampy Childress, 1979—de beneficiencia, de no maleficiencia, de autonomifa,
y de justicia, unido al principio de proteccién (propuesto por Schraumm, Kotow,
2001), asi como el de “respeto a las personas” (aludido por La Vertu, Linares —en

1990-), unido al de “solidaridad” (Callahan —en 1998-), y otros mds que con el

tiempo se puedan crear y considerar oportuno agrupar con los indicados.

Miguel Hécror Ferndndez Carridn
Octavio Mdrquez Mendoza

1 Con el apoyo de las recomendaciones de la Declaracién de Helsinki, la Declaracidn universal sobre

bioética y derechos humanos, la Declaracién sobre la ciencia y el uso del saber cientifico, la Convencidn sobre
los derechos de las personas con discapacidad, y cuantas otras disposiciones se dispongan en el futuro, en
esta linea de defensa social.
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LAS VOLUNTADES ANTICIPADAS Y SU UTILIZACION
EN LA TOMA DE DECISIONES

RESUMEN

El problema de la muerte o tener que en-
frentarse al final inevitable de la vida ha
preocupado a la humanidad desde siempre.
Por esta razdn, la actuacién del profesional
sanitario en los dltimos momentos de vida
de sus pacientes tradicionalmente lo resolvia
de acuerdo con sus criterios personales o en
ocasiones de forma conjunta con la familia
del enfermo, pero actualmente debe ser sim-
plemente un apoyo o un complemento a la
decisién que tome el propio afectado con o
sin ayuda de su familia. En este capitulo se
pondrd énfasis en que el profesional sanitario
poco a poco debe ir interiorizando la obli-
gacion ética y deontoldgica de saber apreciar
el momento en el que hay que decir basta y
limitarse a acompafiar al paciente en su pro-
ceso de muerte, haciéndolo lo mds indoloro

y apacible que sea posible.

Palabras clave: voluntades anticipadas, toma

de decisiones, bioética.

* Universitat Ramon Lull, Barcelona.

Niiria Terribas-Sala™

ABSTRACT

The issue of death, or dealing with it at the
unavoidable end of life, has concerned man-
kind since the beginning of time. Because of
this, the actions of healthcare professionals
by their patients’ end of life were traditio-
nally addressed according to the former’s
personal criteria, or on occasions together
with the patient’s relatives; nowadays howe-
ver, these actions should be only supportive
or complementary to the decision made by
the affected themselves, with or without help
from their relatives. In this chapter attention
will be paid to raise awareness in healthcare
professionals, who little by little must inte-
riorize the ethical and deontological obli-
gation of finding the moment to stop and
restrain in order to accompany the patient in
their death process, making it as painless and
peaceful as possible.

Key words: advance healthcare directive, de-
cision making, bioethics.
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INTRODUCCION

Enfrentar la muerte como final inevitable de todo ser humano es una cuestién que ha
preocupado a la humanidad desde sus origenes y ha motivado innumerable literatura
en todos los tiempos. Sin embargo, el tema de la muerte en la sociedad occidental y
desde la segunda mitad del siglo xx es un tema tabd, que procura evitarse las mds de
las veces y que genera gran angustia y desasosiego cuando debemos enfrentarnos a ella.
Los profesionales sanitarios, que inevitablemente deben convivir en ocasiones con la
muerte de sus pacientes, no acaban de asumir ese hecho y a menudo se experimenta
como un fracaso de su cometido profesional, puesto que su tarea principal es sanar
cuando sea posible y cuando no, procurar restablecer condiciones de vida aceptables
para el paciente que le permitan convivir con su enfermedad de la forma mds digna
posible.

Quizds por esta razdn, la actuacién del profesional sanitario en el tramo final de
la vida de sus pacientes se ha enmarcado tradicionalmente en la toma de decisiones
individuales o bien, de forma conjunta con la familia del enfermo, debatiéndose entre
su mdxima aspiracion de salvar esa vida y la aceptacién del desenlace inevitable como
consecuencia de la enfermedad. En demasiadas ocasiones todavia la intervencién
del profesional va en la linea de hacer “algo mds” para retrasar ese momento final,
obstindndose en aceptar la finitud del proceso, sin procurar ningin bien al paciente
ni a su familia y prolongando una situacién de sufrimiento. Afortunadamente, poco a
poco se va interiorizando la obligacién ética y deontoldgica de identificar el momento
en el que hay que decir basta y limitarse a acompafiar al paciente en su proceso de
muerte, haciéndolo lo mds indoloro y apacible que se pueda.

No obstante, hasta ahora en esa fase final de la vida, el propio paciente poco ha
intervenido, incluso estando consciente y pudiendo manifestarse, puesto que siempre
han decidido por €l los profesionales y familiares. No se le ha dado la opcién de
poder dar su opinién sobre la instauracién de una determinada medida terapéutica
o paliativa o sobre su retirada ni se le ha informado de las consecuencias de una u
otra opcién y de las alternativas posibles. Podemos decir que esta forma de proceder
se enmarca en una etapa que poco a poco vamos superando, donde imperaba el
paternalismo, sin incorporar al paciente en la toma de decisiones que le afectaban
directamente. Desde finales del siglo xx y principios del siglo xx1, ha irrumpido con

fuerza el derecho positivo en el reconocimiento de los derechos de los ciudadanos
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en cuanto a usuarios de los servicios sanitarios, recogiéndose en cuerpos legales
los derechos y deberes de éstos como derechos subjetivos, exigibles ante un juez o
tribunal. Dichas disposiciones se rigen esencialmente por el principio de autonomfa
de las personas, de modo que se reconoce la legitimidad plena del individuo, mayor
de edad y plenamente capaz, para poder intervenir en el proceso asistencial, debiendo
ser informado y dando su consentimiento en cuanto a las medidas a tomar. Pero
no sélo al plenamente capaz, sino que en materia de informacién y consentimiento
informado, también el paciente-usuario con sus facultades parcialmente mermadas,
debe ser incorporado en ese proceso en la medida de sus posibilidades y hasta donde
sea eficaz su participacién, complementdndose su déficit de competencia con los
familiares o personas vinculadas al paciente.

En este contexto, aun puede darse un paso mds en el reconocimiento y legitimacién
de laautonomia del paciente, mediante un instrumento que da posibilidad a la persona
de tomar decisiones, con cardcter previo, sobre la asistencia o trato que desea recibir,
en un contexto médico, para ser aplicadas cuando ya no tenga capacidad alguna para
intervenir por si mismo. Se trata de las voluntades anticipadas o instrucciones previas,
popularmente conocidas como testamento vital, que en Espafia fueron reguladas hace
ya 10 afios.

Dado que se trata de algo novedoso para muchos paises, a menudo desconocido
incluso por los profesionales sanitarios, parece esencial en este trabajo entrar en su

andlisis descriptivo.

ANTECEDENTES Y FUNDAMENTO DE LAS VOLUNTADES ANTICIPADAS

Debemos buscar los antecedentes de las voluntades anticipadas (va) en Estados Unidos,
en los afos setenta, cuando empieza a hablarse de living will o advanced directives
—traducido inicialmente al castellano como testamento vital— para identificar
aquel instrumento mediante el cual el paciente puede dejar por escrito su voluntad
para cuando llegue el momento de no poder expresarla, en cuanto al tratamiento
médico a recibir en la dltima etapa de su vida. Concretamente, este instrumento
fue impulsado por aquellos colectivos que defendian el derecho a una muerte digna,
como contraposicién al encarnizamiento terapéutico practicado mayoritariamente

como medicina defensiva, aplicando tratamientos desproporcionados y futiles a
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pacientes que no podian ya beneficiarse de ellos y en cambio sufrfan un alargamiento
innecesario de la fase final antes de la muerte. Las distintas propuestas de este tipo
de documentos establecian la figura del representante legal o fiduciario del paciente,
elemento que ha sido también recogido por la legislacién espafiola, tal como después
analizaremos.

El fundamento de las va es, pues, el respeto y la promocién de la autonomia del
paciente, que se prolonga aun cuando éste, con motivo de su enfermedad, no puede
decidir por si mismo encontrdndose en una situacién de mdxima vulnerabilidad. En
este documento, que dirige a su médico responsable, deja constancia de sus deseos y
valores para asf influir en las decisiones futuras que le afecten. La expresién de estas
va debe ser en la medida de lo posible fruto de un proceso reflexivo de acuerdo con
los valores personales de cada uno, pero también dando la posibilidad de insertar
esta reflexiéon dentro de la relacién con el médico, sirviendo a su vez de ayuda para la
mejora de la comunicacién entre profesional y paciente.

Podemos afirmar, pues, que las va cumplen dos cometidos bésicos:

Respetar la autonomia del paciente, considerando a ésta prioritaria por encima de criterios
profesionales o familiares que pueden no ser coincidentes y tiendan a la aplicacién de
medidas no deseadas por él.

Hacer al paciente corresponsable de su proceso terapéutico, legitimando sus
decisiones tomadas anticipadamente para ser aplicadas en su momento. En este sentido
podriamos entender que el paciente entra a compartir esta responsabilidad junto con el
equipo profesional que debe actuar, reforzando la validez de la decisién tomada, si estd
en consonancia con lo expresado en el documento, incluso cuando la decisién pueda ser

contraria al parecer de la familia o personas allegadas.
CONCEPTO Y REQUISITOS FORMALES

Tomando a modo de ejemplo la regulacién de esta figura en la Ley espanola 41/2002
de Autonomia del Paciente:

Por el documento de instrucciones previas, una persona mayor de edad, capaz y libre
manifiesta anticipadamente su voluntad con objeto de que ésta se cumpla en el momento
en que llegue a situaciones en cuyas circunstancias no sea capaz de expresarla personalmente
sobre los cuidados y el tratamiento de su salud... El otorgante del documento puede
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ademds designar un representante para que sirva como interlocutor con el médico o el
equipo sanitario para procurar el cumplimiento de las instrucciones previas [...] No serdn
aplicadas las instrucciones previas contrarias al ordenamiento juridico, ni a la /lex artis ni
aquellas que no se correspondan con el supuesto de hecho que el interesado haya previsto
al tiempo de otorgarlas (BoE, 2002).

De este concepto se desprenden unos elementos esenciales:

*  Que las voluntades consten en un documento escrito. Mayoritariamente se
expresardn en un documento especifico por escrito, si bien ello no significa que
si no hay documento, a pesar de tener constancia clara de la voluntad de un
paciente que lo ha verbalizado reiteradamente, no deba atenderse. Si reducimos
el valor de las va al papel escrito desvirtuamos su sentido. La recomendacién
del documento escrito es sélo una medida de garantia juridica, pero ética
y moralmente el valor de las manifestaciones del paciente, hechas en plena
capacidad, debe ser el mismo exista 0 no documento por escrito, y deberfan
regir la actuacién profesional en cualquier caso y la toma de decisiones de su
representante o de los familiares. A tal fin, es conveniente recoger en la historia
clinica las pertinentes anotaciones respecto a las preferencias o demandas
realizadas por el paciente sobre determinadas actuaciones o medidas terapéuticas.

*  DPersonamayordeedad, capazylibre: tres requisitos en una misma formulacién:
a) En cuanto a la mayorfa de edad, se exigen los 18 afos, a pesar de que

para otras decisiones sanitarias, la ley espafola reconoce capacidad de
decisién a partir de los 16 afios.

b) Capacidad suficiente, sin que se concrete coémo debe medirse dicha
capacidad y a quién corresponde hacerlo. Por lo pronto, parece que no les
serfa exigible a la persona o personas ante quien se otorgue el documento,
salvo que sea el propio profesional con criterio para valorarla.

c) Respecto a la libertad en el otorgamiento, necesariamente debemos
entenderla como ausencia de coaccién o persuasién externa, que
provenga de terceros.

* En cuanto a los requisitos formales, la norma aqui comentada no establece
requisitos formales especificos, mds alld de que deben constar por escrito,
y queda a la regulacién especifica que quiera hacerse el concretar si podrd
otorgarse el documento en forma privada, con testigos o ante cualquier otro

funcionario o fedatario publico (notario).
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¢QUE NOS DICE UN DOCUMENTO DE VOLUNTADES ANTICIPADAS (DVA)?

Si bien el objetivo primordial del pva es el de concretar la voluntad del otorgante

respecto al tratamiento médico que desea recibir cuando no esté en condiciones de

hacerlo, dicha voluntad puede revestir diversas formas. A pesar de que cada documento

deber ser tnico, por cuanto responde a la voluntad de su otorgante que lo adaptard

a sus valores personales y a su situacién presente o futura de enfermedad, si pueden

recomendarse unos contenidos bdsicos que se concretarfan en:
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Los criterios a tener en cuenta, donde deberfan figurar los valores del otorgante y sus
expectativas personales en cuanto a su vida y calidad de vida.

La descripcién mds o menos exhaustiva de las situaciones sanitarias en las que prevé
encontrarse el otorgante y frente a las cuales establece determinadas instrucciones y
limites (enfermedad irreversible en fase avanzada o terminal, estado vegetativo persistente,
demencia grave, etcétera).

Instrucciones y limites a tener en cuenta por los profesionales que deban atenderle,
en cuanto a la adopcién de una medida (p.c. tratamiento para mitigar el dolor fisico
o psiquico) o no adopcién de otras (p.e. la reanimacién cardiopulmonar, ventilacién
mecdnica, nutricién e hidratacién artificial, aplicacién de mérodos experimentales, etc.).
Este apartado puede ser mds concreto cuanto mds detallada sea la informacién sobre
probabilidades evolutivas de la enfermedad.

Designacién de un representante. Esta figura, que puede o no ser incluida en el
DVA, puede tener importancia bdsica y en este sentido entiendo que es recomendable
su inclusién. En esencia, el cometido del representante es no sélo servir de interlocutor
vélido con el equipo responsable del paciente en el momento en que deban aplicarse
las voluntades anticipadas, sino también actuar como un auténtico fiduciario de éste,
en el sentido de que su mediacién sea decisiva en la toma de decisiones igual que si
se tratase del propio paciente, siempre que no vaya contra su voluntad. Por ello, la
eleccién del representante debe hacerse con seriedad, reflexionando bien qué persona,
con la que exista una relacién de plena confianza, es la mejor conocedora de los valores
y principios del otorgante, garantizando que llegado el momento decisivo serd capaz de
defender la voluntad del paciente incluso contra el criterio médico o de familiares que
pretendan evadirla.

Otras disposiciones: el Dva puede también recoger otras disposiciones relacionadas
con el otorgante. Algunas de ellas referidas a la posible utilizacién o destino de sus drganos

o cuerpo después de fallecido (donacién de drganos, incineracién o no, etc.). La voluntad



respecto a la donacién de érganos es muy importante que sea conocida a fin de adoptar
las medidas necesarias para la adecuada preservacién de los érganos aprovechables hasta

su extraccion.

EFricAcCIA Y LIMITES DEL DVA

Respecto ala eficacia de este tipo de documentos, en primer lugar destacalaimportancia
de que la persona que haya otorgado un pva se preocupe de darlo a conocer no sélo
a su familia o personas allegadas sino a su médico de cabecera, centro de salud y
centro asistencial u hospitalario donde sea atendido habitualmente, a fin de que sea
incorporado a su historial clinico. A partir de ahi, es responsabilidad de los propios
centros arbitrar los mecanismos o circuitos internos a fin de que dicho documento sea
incorporado a la historia clinica de forma visible y ficilmente localizable para cuando
llegue el momento de aplicarlo (p.e. en las historias clinicas informatizadas, mediante
un aviso que aparezca en pantalla en cuanto se accede a dicha historia). Asimismo, el
centro puede establecer un procedimiento de recepcién y revisién de estos documentos
(p-e. a través de las unidades de atencién al usuario) a fin de verificar el cumplimiento
de los requisitos formales legalmente exigidos en cada caso y darles el cauce adecuado.

No obstante, simultdneamente es aconsejable proceder a la inscripcién de dicho
documento en un registro administrativo centralizado, si existe, a fin de facilitar
su localizacién incluso cuando el paciente deba ser atendido en un centro distinto
del suyo habitual. En este sentido, en Espafia las distintas normativas autonémicas
han previsto la creacién de dichos registros (en Catalufia, el Registro de Voluntades
Anticipadas funciona ya desde el afio 2002 y cuenta con casi 40 000 documentos
inscritos). Estd previsto normativamente que dicha inscripcién pueda realizarla el
propio otorgante, y también a través de otros procedimientos (p.e. si el documento
es notarial, la propia notarfa remite copia al registro, o si el documento es privado, el
propio centro asistencial puede mandar dicha copia).

Respecto a la consulta por parte de los profesionales, en primer lugar deberd
acudirse a la historia clinica del paciente, si consta que tiene depositado un DvA.
En caso contrario puede accederse al registro administrativo. En Catalufia se ha
implementado un mecanismo de acceso al mismo de modo que puede acceder
cualquier médico colegiado, mediante un acceso electrénico a través de internet, con
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cédigo de acceso personal para cada profesional, disponible las 24 horas del dia, 365

dfas al afio, quedando constancia del documento consultado, quién y en qué fecha y

hora. El profesional puede tener acceso a su contenido integro, pudiendo conocer, en

pocos minutos, las voluntades del paciente, disponiendo de una informacién esencial

ante la toma de decisiones vitales para él.

Respecto a esta cuestién, y dado que son diversas las comunidades auténomas en

Espafia que disponen de un registro administrativo, se cre6 en 2007 un registro central

en el Ministerio de Sanidad a fin de garantizar la interconexién simultdnea de todos

ellos en aras a una mayor eficacia en todo el territorio nacional. Sin embargo, este

registro central no acaba de cumplir su objetivo por dificultades de funcionamiento.

b)

48

En cuanto a los limites de los Dva, segtin la previsién normativa en Espafa, serfan:

Que las voluntades anticipadas no contengan disposiciones contrarias a la ley.
Parece obvio que el legislador establezca esta limitacién, pues no tendria sentido
que se legitimase un documento donde el paciente pidiese a su médico que
actuara contra la legalidad. Esencialmente, el sentido de dicho limite se encuentra
en evitar la inclusién de la peticién de eutanasia, entendida como la conducta que
causa, activamente con actos directos y necesarios, la muerte de otra persona, a
peticién expresa de ésta (Art. 143.4 del Cddigo Penal vigente).

En cambio, la peticién de iniciar un tratamiento paliativo del dolor aun cuando el
mismo acorte el breve tiempo de vida que le queda al paciente, o bien la peticién
de retirada o no inicio de un tratamiento futil y desproporcionado, aun cuando
sea de soporte vital, en el contexto juridico espanol no serdn consideradas como
peticiones contrarias a la ley y los profesionales pueden atenderlas sin temor a
incumplir la legalidad. Es mds, llevarlas a cabo dando cumplimiento a la voluntad
del paciente y a su vez existiendo una clara indicacién médica, debe ser entendido
como buena prictica clinica y es éticamente exigible.

Que las voluntades anticipadas no contengan disposiciones contrarias a la lex artis.
Esta previsién entrafa el riesgo de que quien define Jex artis es el profesional, y si
éste interpreta que la demanda del paciente no se ajusta a su concepto de buena
préctica, la prevision legal le otorga la posibilidad de no cumplirla. En decisiones
de negativa o rechazo a tratamientos que el facultativo puede considerar necesarias
y tiles, a pesar de la voluntad del paciente, el documento podria no ser aplicado.
A mi entender, este limite a las va debe ser interpretado muy restrictivamente,



ajustdndolo a los criterios de buena préctica consensuados en protocolos o guias
por especialidades o servicios, asi evitaremos interpretaciones arbitrarias en las
que la valoracién individual del profesional pueda imponerse vulnerando la
autonomia del paciente.

¢) Que las instrucciones no se correspondan con el supuesto de hecho que el paciente
ha previsto al tiempo de otorgarlas. La exigencia de tal correspondencia es excesiva,
puesto que se pretende introducir un componente de identidad en las previsiones
muy dificil de darse incluso en los supuestos de pacientes con enfermedades ya
diagnosticadas y de evolucién conocida. En muchos casos, la situacién que se
planteard no coincidird de forma clara con la previsién hecha por el paciente,
lo que requerird una interpretacién. Una vez mds, se pone de manifiesto la
importancia de la figura del representante para esa tarea de interpretacién de los
descos del paciente conforme a sus valores y preferencias que aquél puede conocer
mucho mejor que el profesional. En su defecto, o incluso con su concurrencia,
insisto en la tarea a realizar por el Comité de Etica Asistencial o el consultor del
centro, en aras de que se respete al mdximo la voluntad del otorgante.

ASPECTOS POSITIVOS Y DIFICULTADES DE LAS VOLUNTADES ANTICIPADAS

Tal como ya se ha dicho, a través de las voluntades anticipadas o instrucciones previas
se protege y respeta la autonomia del paciente, ya que de algtin modo se hace presente
en la toma de decisiones en los momentos de su mdxima vulnerabilidad, evitando
que otros decidan por él. Ademds, si estos documentos se elaboran de forma
consciente y reflexiva, en didlogo con el médico o profesional responsable, en especial
en pacientes que ya tienen un diagndstico concreto o sufren alguna enfermedad,
sirven para aumentar el conocimiento de la propia enfermedad y fortalecen la relacién
de confianza médico-paciente, permitiendo conocer sus valores éticos y facilitando la
interpretacién de sus deseos cuando llegue el momento.

Por otro lado, en situaciones criticas (p.e. cuando debe acordarse una limitacién
terapéutica) facilita la toma de decisiones, descargando de angustia a la familia y
también al equipo terapéutico y disminuye los tratamientos no deseados. Por dltimo,
tener elaborado este documento supone un alivio del estrés para el paciente y su
entorno, asf como de los profesionales que le atienden. Estos deben ver este instrumento
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como una herramienta de ayuda y apoyo en la toma de decisiones criticas, que debe
darles seguridad juridica y tranquilidad ética.

A pesar de todos estos aspectos positivos, son muchos también los elementos
dificiles que surgen alrededor de la aplicacién de las voluntades anticipadas y las dudas
que se suscitan entre los profesionales.

La primera dificultad es la falta de cultura social y profesional respecto a estos
documentos puesto que estin muy poco difundidos y son atin de conocimiento mino-
ritario, incluso entre los profesionales sanitarios. Si estamos luchando por instaurar
el respeto a la autonomia del paciente competente, mediante la correcta aplicacién
del consentimiento informado y todas sus derivadas, introducir el concepto de
voluntad anticipada parece complejo. Habrd que ir creando la motivacién y sensibili-
dad necesaria a todos los niveles, a fin de que, por un lado, exista demanda del
paciente-usuario en su contexto de salud y, por otro, interés entre los profesionales
haciendo que visualicen estos documentos como algo dtil en la toma de decisiones.
De este modo, ellos mismos podrdn ser agentes proactivos entre sus pacientes, en
especial aquellos con un perfil mds idéneo para otorgar un pva (pacientes crénicos,
enfermedades degenerativas, etc.) cuando atin conservan su competencia plena.

En segundo lugar, se discute conceptualmente si realmente puede existir una
voluntad anticipada, y si ésta debe entenderse vélida y vigente quizds mucho tiempo
después de haber sido otorgada. El argumento es que la persona cambia y genera dudas
saber si la opinién del paciente, en caso de verse en la situacién en la que se plantea una
toma de decisiones, habrfa variado respecto al tiempo en que otorgé el bva. Atendiendo
a este criterio, algunos paises han establecido periodos de validez determinados,
transcurridos los cuales el Dva pierde vigencia y por tanto aplicabilidad. Sin embargo,
un andlisis a fondo de esta cuestién parece que harfa innecesaria esta limitacién
temporal, por otro lado arbitrario, ya que no se basa en ningtin criterio relacionado
con la salud de la persona sino en un pardmetro meramente cronolégico (;debe caducar
el Dva a los cinco afios, o a los tres?). Si partimos del hecho que otorgar un pva es un
acto de responsabilidad individual y con trascendencia vital sobre la persona, debemos
considerar que el otorgante velard por cambiar ese documento si en su vida se dan
circunstancias que asi lo justifican (p.e. un diagnéstico de enfermedad sobrevenido).
De no ser asi no parece haber razén para dudar de la vigencia del documento por mds

tiempo que haya transcurrido desde su otorgamiento hasta su aplicacién.
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Siguiendo este criterio, la normativa espafola ha establecido una validez
indefinida de las va, pudiendo revocarse o renovarse en cualquier momento por el
propio otorgante.

Otra cuestién esencial es la relativa a las dificultades de su aplicacién en situaciones
con corto margen de tiempo para actuar (urgencias, unidad de criticos, etc.), y que
en muchos casos impedirdn poder realizar una consulta al documento, si existiese.
Sin embargo, también esta dificultad es salvable si se arbitra un mecanismo adecuado
de rdpida y fdcil identificacién de los documentos, cuando los haya, en la H2 C2
del paciente. Otra cuestién es que el profesional adquiera el hdbito de realizar tal
consulta, pues la prictica mds habitual es que no se revisa la posible existencia de un
DVA a no ser que sea advertido por algiin familiar o persona cercana al paciente.

Por dltimo, destacar los posibles problemas de interpretacién de las voluntades,
respecto a la situacién que presenta el paciente cuando recurrimos a ellas. Tal como
se mencionaba, no es ficil que la situacién descrita sobre el papel sea la misma que
se plantea, siendo muy importante la interpretacién de esa voluntad en el contexto
global del paciente y contando con sus valores. El protagonismo del representante
designado, si lo hay, serd esencial y en su defecto, el papel de la familia o personas
vinculadas al paciente que ayuden al profesional a tomar la decisién mds ajustada a
su voluntad. En caso de dudas importantes es recomendable la consulta al Comité de

Etica o al consultor del centro.

NECESIDAD DE SU DESARROLLO NORMATIVO

Todo lo referido acerca de las voluntades anticipadas requiere de un marco
normativo que lo ampare y desarrolle para dar seguridad juridica a los pacientes
y a los profesionales. Si no se dispone de ese marco, dificilmente conseguiremos
introducir un concepto que es nuevo y ajeno a los patrones culturales de la préctica
clinica en muchos paises, y que sin amparo legal puede ser visto como una actitud
de riesgo en la toma de decisiones, que conlleve enfrentamiento con las familias y
miedo a posibles denuncias. Serfa deseable, pues, que la regulacién de los derechos de
los pacientes amparase y diese legitimidad a este tipo de documentos, promoviendo
su uso y su aplicacién en el contexto clinico en un paso mds por el respeto a la

autonomia de la persona.
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ANEXO
MODELO ORIENTATTVO DE DOCUMENTO DE VOLUNTADES ANTICIPADAS

Antes de llenar este documento debe buscar la ayuda y orientacién de un profesional
con el fin de valorar el alcance de sus decisiones. Los apartados I, II, y III deben
entenderse como complementarios y sucesivos, ya que sin la especificacién de los
principios y las situaciones sanitarias a las que se hace referencia en los apartados I y

I1, las instrucciones del apartado III no tienen sentido.

11| S COGM. e, , con capacidad para tomar una decisién
de manera libre y con la informacién suficiente que me ha permitido reflexionar,
expreso las instrucciones que quiero que se tengan en cuenta sobre mi atencién
sanitaria cuando me encuentre en una situacién en que, por diferentes circunstancias

derivadas de mi estado fisico y /o psiquico, no pueda expresar mi voluntad.

I[. CRITERIOS QUE DESEO QUE SE TENGAN EN CUENTA

Para mi proyecto vital la calidad de vida es un aspecto muy importante, y esta calidad
de vida la relaciono con unos supuestos que, a modo de ejemplo, podrian ser los
siguientes:

O La posibilidad de comunicarme de cualquier manera y relacionarme con otras
personas.

O El hecho de no sufrir dolor importante ya sea fisico o psiquico.

O La posibilidad de mantener una independencia funcional suficiente que me permita
ser auténomo para las actividades propias de la vida diaria.

O No prolongar la vida por si misma si no se dan los minimos que resultan de los
apartados precedentes cuando la situacién es irreversible.

En caso de duda en la interpretacién de este documento, quiero que se tenga en
cuenta la opinién de mi representante.
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I1. SITUACIONES SANITARIAS

Quiero que se respeten de forma genérica los principios mencionados en el apartado
anterior, en las situaciones médicas como las que se especifican a continuacién, pero
también en otras andlogas:

O Enfermedad irreversible que tiene que conducir inevitablemente en un plazo breve
a mi muerte.

O Estado vegetativo persistente.

O Estado avanzado de la enfermedad de prondstico fatal.

O Estado de demencia grave.

III. INSTRUCCIONES SOBRE LAS ACTUACIONES SANITARIAS

Teniendo en cuenta lo anteriormente sefalado, y de acuerdo con los criterios y las
situaciones sanitarias especificas, implica tomar decisiones como las siguientes:

O No prolongar inttilmente de manera artificial mi vida, por ejemplo mediante
técnicas de soporte vital: ventilacién mecdnica, didlisis, reanimacién cardiopulmonar,
fluidos intravenosos, firmacos o alimentacidn artificial.

O Que se me suministren los firmacos necesarios para mitigar al mdximo el malestar,
el sufrimiento psiquico y dolor fisico que me ocasiona mi enfermedad.

O Que sin perjuicio de la decisién que tome, se me garantice la asistencia necesaria
para procurarme una muerte digna.

O No recibir tratamientos de soporte y terapias no contrastadas, que no demuestren
efectividad o sean futiles en tnico propésito de prolongar mi vida.

O Si estuviera embarazada y ocurriera alguna de las situaciones descritas en el apartado
II, quiero que la validez de este documento quede en suspenso hasta después del
parto, siempre que eso no afecte negativamente al feto.

O Igualmente, manifiesto mi deseo de hacer donacién de mis érganos para trasplantes,
tratamientos, investigaciéon o ensefianza.
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IV. REPRESENTANTE

De acuerdo con el articulo 8° de la Ley 21/2000, designo como mi representante para
que actie como interlocutor vélido y necesario con el médico o el equipo sanitario que
me atenderd, en el caso de encontrarme en una situacién en que no pueda expresar
mi voluntad, al Sr./Sra. .............. , con el DNI niim....... ....... , con domicilio en
......... ,calle.........nim......, y teléfono ...................

En consecuencia, autorizo a mi representante para que tome decisiones respecto a mi
salud en el caso de que yo no pueda por mi mismo.

O Siempre que no se contradigan con ninguna de las voluntades anticipadas que
constan en este documento.

O Limitaciones especificas:

|

[

|
Fecha
Firma

Representante alternativo o sustituto
Nombre y apellidos
Direccién
Teléfono
Fecha

Firma

V. DECLARACION DE LOS TESTIGOS

Los abajo firmantes, mayores de edad, declaramos que la persona que firma este
documento de voluntades anticipadas lo ha hecho plenamente consciente, sin que
hayamos podido apreciar ningin tipo de coaccién ni duda en su decisién.
Asimismo, los firmantes, como testigos, declaramos no mantener ningdn tipo de
vinculo familiar o patrimonial con la persona que firma este documento.
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Testigo primero
Nombre y apellidos
DNI
Direccién
Firma

Fecha

Testigo segundo
Nombre y apellidos
DNI
Direccién
Firma

Fecha

Testigo tercero
Nombre y apellidos
DNI
Direccién
Firma

Fecha

V1. ACEPTACION DEL REPRESENTANTE (opcional)
Acepto la designacidn y estoy de acuerdo en ser el representante de.....................,
en el caso de que éste no pueda expresar sus directrices respecto a su atencidn sanitaria.
Comprendo y estoy de acuerdo a seguir las directrices expresadas en este documento
por la persona que represento. Entiendo que mi representacién solamente tiene
sentido en el caso que la persona a quien represento no pueda expresar por ella misma
estas directrices y en el caso de que no haya revocado previamente este documento,
bien en su totalidad o en la parte que a mi me afecta.

Nombre y apellidos del representante

DNI

Firma del representante

Fecha
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Nombre y apellidos del representante alternativo
DNI
Firma del representante

Fecha

VIL. REVOCACION

de edad, con el DNI ndm................ , con capacidad para tomar una decisién de
manera libre y con la informacién suficiente que me ha permitido reflexionar, dejo
sin efecto este documento.

Lugary fecha ...............oo

Firma
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ASPECTOS TECNICOS PARA LA ELABORACION DE
DOCUMENTOS DE VOLUNTADES ANTICIPADAS O
TESTAMENTO VITAL

RESUMEN

Las voluntades anticipadas o testamento vital
son elaboradas técnicamente por el paciente
de manera individual o colectiva con el apoyo
de familiares o personal sanitario. En el pre-
sente se tratard sobre los aspectos técnicos-
sanitarios del proceso de creacién y aplicacién
de las voluntades anticipadas aplicados en
enfermos crénicos, en estado terminal o al fi-
nal de sus vidas en hospitales publicos y pri-
vados en México y Espafia principalmente;
para que no se atienda sélo a un criterio de
decisiodn, se presenta la opcién como se efec-
tda, por ejemplo, en Gran Bretafia, de elabo-
rarse antes de DVA un cuestionario para tener
en cuenta a la hora de planificar la volun-

tad anticipada.

Palabras clave: voluntades-anticipadas, testa-

mento-vital, bioética.

Miguel Héctor Ferndndez-Carridn™

ABSTRACT

Advance directives or living wills are techni-
cally produced by the patient individually or
collectively supported by relatives or health-
care personnel. In the present chapter we will
deal with technical-healthcare aspects of the
process of production of advance directives
and their application on chronic patients, in
terminal conditions or at the end of their lives
in public and private hospitals in Mexico and
Spain, mainly. In order not to heed only a de-
cision criterion, we offer the option as made
in Great Britain, where before producing an
advance directive, there is a questionnaire to
ponder at the time of planning this sort of do-

cuments.

Key words: advance directives, living will,

bioethics.

*Universidad Auténoma del Estado de México, México.
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PROCESO A SEGUIR PARA LA ELABORACION DE UNA VOLUNTAD ANTICIPADA

Técnicamente una voluntad anticipada o testamento vital es elaborado individual o
colectivamente con el apoyo, la dependencia o en compafiia de un familiar o persona
allegada; para que tenga valor oficial debe realizarse ante un notario, oficina de registro
publica (hospital u otro organismo) o empresa privada habilitada en cuestiones de
bioética, y probablemente en un futuro se afiadird la posibilidad de hacerse en una
base especializada en internet, con repercusiéon internacional. En la actualidad, los
organismos publicos y las entidades particulares o profesionales tienen un cardcter
de empleo fundamentalmente nacional. Se aplica a un enfermo crénico, en estado

terminal o al final de su vida en un hospital publico o privado de su propio pais.

PROCESO DE CREACION Y APLICACION DE LAS VOLUNTADES ANTICIPADAS

El testamento vital consta de una voluntad anticipada propiamente dicha de cualquier
ciudadano que prevé el tratamiento o el proceso a seguir por los médicos y enfermeras
que lo van a tratar en situacién crénica, terminal o al final de su vida, estas intenciones
de voluntad estardn recogidas en un documento realizado ante un notario u organismo
publico o privado, especializado y reconocido oficialmente para llevarlo a cabo y serd
aplicado por los médicos y enfermeras que le asistan al final de su vida.

Las dos formas fundamentales de creacién de un testamento vital que existen son:

Completar un formulario pva previamente establecido por el organismo publico’,
privado® o la notarfa® especializada en esta materia, a este documento se le puede
denominar Documento Previo de Voluntad Anticipada (pDva).

Crear un cuestionario personal acorde con los criterios morales, religiosos o
estrictamente personales del ciudadano que estd elabordndolo individualmente o con el
apoyo de otras personas (familiares), y si es posible se recomienda contar con la ayuda o
la orientacién de algin profesional de la bioética o en su defecto de la medicina general

“con el fin de valorar el alcance de sus decisiones” (Terribas, 2012: 27).

' A la manera como se aplica en la Junta de Andalucia, Espafia, y viene recogido y analizado en
profundidad en la Guia para hacer la voluntad vital anticipada, 2012.

2 En US Living Will Registry, en Estados Unidos.

> Como lo propone, por ejemplo, la Notarfa 203, en la Ciudad de México.
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Comenzaremos a estudiar este ultimo cuestionario previo al pva —como
denomina Draper— o Documento Previo de Voluntad Anticipada (PDvA) como un
modelo orientativo a la manera que lo propone el doctor Richard Draper en Advance-
directives-living-wills.

Cuadro 1
Cuestionario para tener en cuenta a la hora de planificar una voluntad anticipada
Opine sobre las siguientes  Preferiria  Probablemente Incierto de Probablemente  Deseo de seguir
situaciones morir  preferiria morir  cualquier manera  preferiria vivir con vida
Paralizado
permanentemente,

pero con capacidad de

relacionarse con los demds.

Totalmente dependiente
de los demds. Necesita ser

alimentado.

Consciente pero incapaz

de comunicarse.

Recuerdo confuso y muy

reducido.

Constante dolor

incontrolado.

Dafio cerebral. En estado
de coma (si recupera la
conciencia notablemente

deteriorada).

Enfermedad terminal (no

cdncer necesariamente).

APLICACION DEL CUESTIONARIO PREVIO A LA ELABORACION DEL DVA (PDVA)

Después de haberse meditado suficientemente, si en distintos momentos de la vida, en
un estado de euforia (mds vital), en un momento de depresion (tendente a la muerte)
y en un tercer estadio de forma mds ponderada o tranquila, se somete a los pacientes
a las mismas interrogantes del cuestionario previo al Dva, se deberfa sacar una media
de las respuestas dadas en los dos estados de dnimo extremo y en el intermedio, para
lograr obtener una visién real o mds préxima al estado de dnimo normal del paciente
en cuestién.
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A continuacién se ponen dos ejemplos sobre las posibles respuestas dadas al
cuestionario, desde la posicién de una persona tendente a la depresién, desesperacién o
simplemente pesimista y un segundo caso de una persona con una posicién contraria;
aunque se han escogido estos dos casos casi extremos, existe una gran cantidad de
casos intermedios, que por espacio de tiempo no se pueden precisar.

A los valores numéricos del 1 al 5, de respuesta a favor de la muerte se le da un
signo positivo (+), presente en la primera columna y a los de la vida uno negativo (-),
perteneciente a la dltima columna, y las dudas se presentan con + (para las columnas 2
ala 4), cuando mds préximo estén del cinco el deseo final es mds tendente a la muerte

en los casos + 0 a la vida con -.
Cuadro 2
Ejemplo de cuestionario para tener en cuenta a la hora de planificar una voluntad anticipada,

contestado desde la perspectiva de una personalidad depresiva*

Opine sobre las Preferiria morir  Probablemente  Incierto de Probablemente  Deseo de sequir
siguientes situaciones preferivia morir  cualquier preferiria vivir con vida
manera
Paralizado +3
permanentemente,

pero con capacidad
de relacionarse con
los demds.

Totalmente +4
dependiente de los

demds. Necesita ser

alimentado.

Consciente +4
pero incapaz de

comunicarse.

Recuerdo confuso y +4
muy reducido.

Constante dolor +5
incontrolado.
Dafio cerebral. +5

En estado de
coma (si recupera
la conciencia
notablemente
deteriorada).

* Los valores numéricos dados son aproximados, propuestos como un ejemplo.
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Enfermedad
terminal (no cdncer
necesariamente).

Resultado

Ejemplo de cuestionario para tener en cuenta a la hora de planificar una voluntad anticipada,

contestado desde la perspectiva de una personalidad depresiva

Opine sobre
las siguientes
situaciones

Preferiria morir

preferiria morir  cualquier manera

Deseo de seguir

con vida

Paralizado
permanentemente,
pero con capacidad
de relacionarse con
los demds.

Totalmente
dependiente de los
demds. Necesita
ser alimentado.

Consciente
pero incapaz de

comunicarse.

Recuerdo confuso
y muy reducido.

Constante dolor
incontrolado.

Dafio cerebral.
En estado de
coma (si recupera
la conciencia
notablemente
deteriorada).

Enfermedad
terminal
(no cdncer

necesariamente).

Resultado

-5

-5

-5

-5

-4

-4.86
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Tras obtener los resultados de la suma de todas las columnas, que dividiremos por el
nimero total de cuadros, que estard comprendido entre el uno y el cinco con valor
positivo o negativo, dependiendo de la opcién de vida (-) o muerte (+) escogida, la
persona en cuestién debe realizar, si es un ser racional y los resultados del cuestionario
le dan positivos, una previsién de la situacién familiar y econémica en la que se
va a hallar al regreso del hospital a su casa, si ésta ademds no le va a permitir vivir
dignamente, pues estd inmerso en el umbral de la pobreza, dentro de un pésimo
dmbito familiar o se encuentra totalmente solo y sin contar con ningun tipo de ayuda
publica o benéfica, la situacién que le espera es muy dificil, negativa, por ello los
valores obtenidos deben tender al signo positivo. En este caso, se atiende a los criterios
de la bioética argentina, que defienden los condicionantes sociales y econdémicos
por encima de la teorfa de los principios de autonomia propuestos por la bioética
norteamericana. Mientras que si se cuenta con una persona muy emotiva tendente
al optimismo, poco racional, muy religiosa o su situacién econédmica le posibilita
cualquier cuidado médico en hospitales privados de reconocido prestigio y/o cuenta
con apoyo familiar suficiente para no vivir solo ni con preocupacién de abandono
médico, debe tender a valores negativos, a favor de la vida.

Estos porcentajes no son inamovibles, desde la aplicacién del cuestionario (PDVA),
puede modificarse de acuerdo con el apoyo familiar o situacién econémica en la cual
prevea que va a estar en sus tltimos afios de vida o durante el tiempo que perdure una
enfermedad crénica, mds que en su estado de dnimo, pues por lo general una persona
entre mayor edad tiene es menos optimista, es ley de vida, lo contrario es excepcional.

Aplicacion de un cuestionario para la elaboracion del pva

Normalmente se analizan los cuestionarios de las voluntades anticipadas de forma
exclusivamente tedrica, sin atender a su prdctica o a los posibles resultados obtenidos
en realidad, en relacién con este dltimo aspecto, se puede traer a colacién el trabajo
realizado por Angel Rodriguez Jornet, José Ibeas er al., que aplicaron una encuesta
(similar en intencién y préxima en contenido al cuestionario incluido en el presente
texto) a pacientes de la Unidad de Hemodidlisis del hospital de Sabadell, sobre si
desearfan algin tipo de limitaciones terapéuticas (resucitacién cardiopulmonar en

caso de paro cardio-respiratorio, ventilacién mecdnica...) [o] en caso de estar en coma
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profundo, estado vegetativo, demencia profunda irreversible o enfermedad crénica en
fase terminal (Rodriguez e al., 1992: 1), y obtuvieron el siguiente resultado: “casi el
50% de los pacientes tratados mediante hemodidlisis periédicamente son partidarios
de limitar ciertos tratamientos en circunstancias de prondstico infausto, siendo
los enfermos mds ancianos los mds partidarios a manifestar la voluntad sobre esas
limitaciones” (Rodriguez ez al., 1992: 3).

En particular, 68 pacientes (50.7%) sefialan alguna voluntad por escrito, de entre
ellos 48 no manifiestan nada y 18 escriben otras posibilidades. Asimismo, del total
de los 68 que documentan voluntades por escrito, 64 expresan la intencién de que
se pueda realizar con ellos algunos tipos de limitaciones terapéuticas en los casos
de incapacidad, en los supuestos clinicos de coma permanente, estado vegetativo,
demencia irreversible o enfermad terminal de infausto prondstico. Mientras que
los otros cuatro pacientes restantes desean que se les practique en su caso todo
tipo de tratamientos (recuperacién de PCR, alimentacién artificial mediante sonda
nasogdstrica, intubacién y ventilacién mecdnica), y continuar recibiendo didlisis, en
las mismas circunstancias clinicas.

5

El cuestionario’ se aplicé entre pacientes afectados de 1RCT, que han sido tratados

mediante HDp desde hace mds de tres meses en la Unidad de Enfermos Crénicos
“y que no tengan un prondstico infausto (menos de tres meses de supervivencia)”
(Rodriguez ez al., 1992: 5) en el hospital Corporacién Sanitaria Tauli, de Sabadell.¢
Constan de 84 pacientes varones y 51 mujeres, con una media de edad de 66,9 afios
(28-89), de los cuales la nefropatia primaria es en 34 casos vascular, 33 diabética, 12

> Formulario realizado por la Cdtedra de Filosoffa Moral y Politica, bajo la direccién de la profesora
M. Boladeras, de la Universidad de Barcelona.

¢ Este centro médico tiene un drea de asistencia de 400.000 habitantes, pertenecientes al cinturén
industrial de Barcelona, con una alta tasa de emigracién, aunque a 36 enfermos se les reparte el cuestionario
en cataldn (26,7%) y 2 99 en espafiol (73,3%), de los cuales 14 no saben leer ni escribir, 91 tienen estudios
primarios, 23 secundarios, cinco de grado medio y dos superiores. A pesar de esta diferencia de formacién
académica no ha sido un impedimento para el empleo de un mismo cuestionario para todos los encuestados,
lo que entra en contradiccién y niega el sentido de la propuesta realizada por Marfa Isabel Rivera et al. sobre
la problemdtica de “El uso de un consentimiento informado dnico puede ser inadecuado en investigaciones
biomédicas: [por la] heterogeneidad del alfabetismo en salud en Chile”, pues de hacer caso a esta propuesta
se crearfan varios cuestionarios que en su interpretacién podrian dar resultados distintos, cuando la
intencién es unificadora. Otra cuestién distinta es como analiza Serrano del Rosal et 2/ (2007) al indicar
acertadamente que “es indiscutible que ciertas caracteristicas sociales, culturales, econémicas y politicas
influyen en la opinién de los ciudadanos” sobre esta materia (2007: 23).
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poliquistosis renal, 15 nefropatias intersticiales, 24 no filiadas y 17 otras nefropatias,
especialmente glomerulares.
Los resultados de este cuestionario en relacién con este grupo de enfermos, estudiados

por Angel Rodriguez Jornet, José Ibeas ez al., en la Unidad de Hemodidlisis del Hospital de
Sabadell, se analizard en profundidad en el apartado cuarto del presente capitulo.

ELABORACION Y REGISTRO DEL DVA

El documento de voluntad anticipada tomado como referente serd el propuesto por
Nuria Terribas Sala, expresado en “Las voluntades anticipadas y su utilizacién en
la toma de decisiones” (2012: 27-29), del mismo se tacha lo que no se considera
oportuno incluir en el bva propuesto por Ferndndez-Carrién como Dva base, esto es
completado en cursiva con algunos aspectos novedosos presentes en la Inscripcién
en el registro de voluntades vitales anticipadas de Andalucia (Terribas, 2012: 9-27),
y en menor medida por otras propuestas (cuya autoria se indica en la fuente de esta
propuesta de modelo de documento de voluntades anticipadas o mejor dicho pva

base, e incluso la completada por Ferndndez-Carrién).

PROPUESTA DE MODELO DE DOCUMENTO DE VOLUNTADES ANTICIPADAS (DVA BASE)7

YO, e . e
mayor de edad, sexo: hombre......, mujer ..., con documento de identificacion
oficial (DNI en Esparia o CURP en México, et al) nim. ............... y con
domicilio  en i , oocallec ,  nam.
.................. , coloniallocalidad ................., delegacidén/provincia .................,
codigo  postal ................... , teléfono ..o , correo  electrdnico
.............................. , lugar de nacimiento ............................, fecha de
RACIMIENTO ... iiiiiiiiiaanins . nacionalidad .............................. ,
nombredelpadre ... , nombre de la madre

7 Los apartados I, IT y IIT deben entenderse como complementarios y sucesivos, ya que sin la
especificacién de los principios y las situaciones sanitarias a las que se hace referencia en los apartados I
y 1L, las instrucciones del apartado III no tienen sentido.
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........................................................ , estado civil: soltero . ...., casado .....,

OCUPACION ..., ,

En caso de ser extranjero, mexicano (o del pais en el que realiza bva) por naturalizacion o hijo
de padres extranjeros: Extranjero: documento migratorio No. ................. , condicidn de
CSEANCIA. ... .o , No. Y fecha de oficio........................ , Mexicano
(o del pais en el que realiza DvA) por naturalizacion: carta No. ................... , fecha de
CATEA ..o, , Nacional hijo de extranjeros: certificacion de nacionalidad
No...oooooviiiiiiiiii

En caso de que la persona otorgante no pueda firmar (identificacion
de la persona que ejerce de testigo que firma en su lugar): Apellidos y
MOMbTe. ... ... iciiiicciciciiiii . DNI/CURP/
Pasaporte ..., , Sexo: hombre ..., mujer..... Firma: ...............

Cuenta con capacidad para tomar una decisién de manera libre y con la
informacién suficiente que me ha permitido reflexionar.

Manifiesto que mediante esta Declaracién de Voluntad Anticipada (Dva) expreso
los valores y preferencias que deben respetarse en la asistencia sanitaria que reciba en
el momento y en una situacién en que, por diferentes circunstancias derivadas de mi
estado fisico y /o psiquico, no pueda expresar mi voluntad.

I. Valores vitales que se han de tener en cuenta y que sustentan mis decisiones

Para mi proyecto vital la calidad de vida es un aspecto muy importante, y esta calidad

de vida la relaciono con unos supuestos que, a modo de ejemplo, podrian ser los

siguientes:

O La posibilidad de comunicarme de cualquier manera y relacionarme con otras
personas.

O El hecho de no sufrir dolor importante ya sea fisico o psiquico.

O La posibilidad de mantener una independencia funcional suficiente que me
permita ser auténomo para las actividades propias de la vida diaria.

O No prolongar la vida por si misma si no se dan los minimos que resultan de los
apartados precedentes cuando la situacién es irreversible.

O Otos...cccevvvnennn.
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I1. Situaciones sanitarias/clinicas en las que quiero que se aplique este documento
Quiero que se respeten de forma genérica los principios mencionados en el apartado
anterior, en las situaciones médicas/c/inicas como las que se especifican a continuacién,
pero también en otras andlogas:

Paralizado permanente, pero con capacidad de relacionarme con los demis.
Totalmente dependiente de los demds (necesidad de ser alimentado).
Consciente pero incapaz de comunicarme.

Recuerdo confuso y limitado.

Dolor incontrolado constante.

Ooooooano

Enfermedad irreversible que tiene que conducir inevitablemente en un plazo

breve a mi muerte.

O

Estado vegetativo persistente.

O Estado avanzado de la enfermedad de pronéstico fatal (terminal: no cincer
necesariamente).

O Estado de demencia grave.

O  Daiio cerebral. En estado de coma, sin recuperacion de conciencia o notablemente

deteriorada.

III. Instrucciones sobre las actuaciones sanitarias

Teniendo en cuenta lo anteriormente sefialado, y de acuerdo con los criterios y las

situaciones sanitarias especificas, implica tomar decisiones como las siguientes:

O No prolongar inttilmente de manera artificial mi vida, por ejemplo mediante
técnicas de soporte vital —ventilacién mecdnica, didlisis, reanimacién cardio-
pulmonar, fluidos intravenosos, fdrmacos o alimentacién artificial—.

O  Que se me suministren los firmacos necesarios para mitigar al méximo el malestar,
el sufrimiento psiquico y dolor fisico que me ocasiona mi enfermedad.

O Que sin perjuicio de la decisién que tome, se me garantice la asistencia necesaria
para procurarme una muerte digna.

O No recibir tratamientos de soporte y terapias no contrastadas, que no demuestren
efectividad o sean futiles en tnico propésito de prolongar mi vida.

O Si estuviera embarazada y ocurriera alguna de las situaciones descritas en el
apartado II, quiero que la validez de este documento quede en suspenso hasta

después del parto, siempre que eso no afecte negativamente el feto.
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O

O

Igualmente, manifiesto mi deseo de hacer donacién de mis drganos para
trasplantes, tratamientos, investigacién o ensehanza.
Otros «ovvvvvvnnnn..

IV. Indicaciones sobre las siguientes actuaciones sanitarias especificas

Teniendo en cuenta lo que expreso en los tres apartados anteriores de esta Declaracidn,

mi voluntad sobre las siguientes actuaciones sanitarias, siempre que estén clinicamente

indicadas, es:

O

O

Transfusién de sangre: Deseo recibirlo ... No deseo recibirlo ... No me pronuncio

Alimentacién mediante nutricién parenteral (sueros nutritivos por via venosa):
Deseo recibirlo ... No deseo recibirlo ... No me pronuncio ...

Alimentacién mediante tubo de gastrostomia (tubo que se coloca directamente
en el estémago): Deseo recibirlo ... No deseo recibirlo ... No me pronuncio ...
Alimentacién mediante sonda nasogdstrica (tubo que se introduce por la nariz
y llega hasta el estémago): Deseo recibirlo ... No deseo recibirlo ... No me
pronuncio ...

Hidratacién con sueros por via venosa: Deseo recibirlo ... No deseo recibirlo ...
No me pronuncio ...

Técnicas de depuracién extrarrenal: Deseo recibirlo ... No deseo recibirlo ... No
me pronuncio ...

Respirador artificial: Deseo recibirlo ... No deseo recibirlo ... No me pronuncio
Reanimacién cardiopulmonar: Deseo recibirlo ... No deseo recibirlo ... No me

pronuncio ...

Sedacién paliativa: Deseo recibirlo ... No deseo recibirlo ... No me pronuncio
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V. Donacién de 6rganos y tejidos

Acepto que me puedan aplicar los procedimientos para la certificacién de la muerte y
para mantener viables los érganos hasta su extraccién. Mi voluntad en relacién con la
donacién de érganos y tejidos de mi cuerpo es:

O Donar los 6rganos: Si ... No ... No me pronuncio ...

O Donar los tejidos: Si ... No ... No me pronuncio ...

VI. Otras consideraciones y preferencias que deben tenerse en cuenta
Finalmente, deseo que en las decisiones sanitarias que me afecten se tenga en cuenta
Lo SIgUIEnTe: ..o.ouiiiiie

VII. Representante y sustituto
Designo como mi representante para que actie como interlocutor vélido y necesario
con el médico o el equipo sanitario que me atenderd, en el caso de encontrarme

en una situacién en que no pueda expresar mi voluntad, al Sr./Sra. ............. ,
con el DNI/CURP ndm.............. , sexo: hombre..., mujer ..., con domicilio
en ......... ,calle......... ndm...... , c6digo postal ... , colonia/
localidad .....cceeveet.. , delegacién/provincia ... teléfono

................... Correo electrénico ...........cooooiiiii

En consecuencia, autorizo a mi representante para que vele, se cumplan mis deseos y
tome decisiones respecto a mi salud en el caso de que yo no pueda por mi mismo, en
las situaciones clinicas incluidas en esta declaracién y decida, teniendo en cuenta mis
valores vitales, en aquellas situaciones que no se contemplan en ella de forma explicita:
O Siempre que no se contradigan con ninguna de las voluntades anticipadas que

constan en este documento.
O Limitaciones eSpecificas ........c.ouvuiuiiiiiiiiiiiiiii e
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Deseo, asimismo, para el caso en que mi representante no pueda comparecer por
imposibilidad manifiesta, designar como persona sustituta de mi representante, con

las mismas atribuciones y limitaciones, a:

al Sr./Sra. .............. ,conel DNI/CURP ndm.............. , sexo: hombre... mujer ...,
condomicilioen......... yealle. ..., ndm...... ,codigopostal ..o, ,
colonia/localidad  ................. , delegacién/provincia ...
teléfono .................l. Correo electroniCo. . o.vi vt i

Ademds deseo expresar lo siguiente en relacion a las funciones de mi representante y
de la persona que 10 SUSTItUYA «...ouiviuiiiiiiiii

VIII. Declaracién de los testigos

Los abajo firmantes, mayores de edad, declaramos que la persona que firma este
documento de voluntades anticipadas lo ha hecho plenamente consciente, sin que
hayamos podido apreciar ningtin tipo de coaccién ni duda en su decisidn.
Asimismo, los firmantes, como testigos, declaramos no mantener ningtn tipo de
vinculo familiar o patrimonial con la persona que firma este documento.

Testigo primero

Nombre y apellidos

DNI/CURP

Direccién

Firma

Fecha

Testigo segundo

[ I R B

|

Nombre y apellidos
DNI/CURP
Direccién

Firma

Fecha

Ooooao
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Testigo tercero

O Nombre y apellidos
DNI/CURP
Direccién

Firma

Fecha

Ooooag

IX. Aceptacién del representante

Acepto la designacién y estoy de acuerdo en ser el representante de.....................,
en el caso de que éste no pueda expresar sus directrices respecto a su atencién
sanitaria. Comprendo y estoy de acuerdo con seguir las directrices expresadas en este
documento por la persona que represento. Entiendo que mi representacién solamente
tiene sentido en caso de que la persona a quien represento no pueda expresar por
ella misma estas directrices y en el caso de que no haya revocado previamente este
documento, bien en su totalidad o en la parte que a mi me afecta.

Nombre y apellidos del representante

DNI/CURP

Firma del representante

Fecha

Nombre y apellidos del representante alternativo

DNI/CURP

Firma del representante

Fecha

Ooo0ooooooao

X. Cambio del representante o sustituto, o revocacién de uno de ellos o de ambos

Revoco al representante primero o representante alternativo (tachese lo que no
proceda) Don/a....................., en sulugar se designa, a los siguientes representantes,
que estdn de acuerdo con seguir las directrices expresadas en este documento por la
persona que represento. Entiendo que mi representacién solamente tiene sentido en
caso de que la persona a quien represento no pueda expresar por ella misma estas
directrices y en el caso de que no haya revocado previamente este documento, bien en

su totalidad o en la parte que a m{ me afecta.
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Nombre y apellidos del nuevo representante

DNI/CURP

Firma del representante

Fecha

Nombre y apellidos del nuevo representante alternativo
DNI/CURP

Firma del representante

Fecha

Ooooooooad

XI. Revocacién

D T , mayor
de edad, con el pNI/CURP nUm................ , con capacidad para tomar una decisién
de manera libre y con la informacidn suficiente que me ha permitido reflexionar, dejo
sin efecto este documento.

O Lugaryfecha............o.ooi ,

O Firma del otorgante del pva

Documentacién adjunta:

O Aceptacién de la persona representante, y en su caso, documentacion acreditativo
de su personalidad

O Aceptacién de la persona sustituta del representante, y en su caso, documentacién
acreditativo de su personalidad

O Documentacién acreditativo de la personalidad del testigo

O En caso de persona menor de edad emancipada, documento que acredite la
emancipacion

O En caso de persona incapacitada judicialmente, resolucién judicial de
incapacitacién

O En caso de extranjero, anexar copia del documento migratorio

O En caso de nacional por naturalizacién, anexar carta de naturalizacién

En caso de hijo de extranjeros, anexar el certificado de nacionalidad
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APLICACION DEL DVA

La declaraciones de voluntad anticipada por si misma no siempre tiene validez y por

tanto no puede ser aplicada; para que asf lo sea tiene que cumplir con una serie de

requisitos, pues de lo contrario cuenta con limitaciones para su puesta en prictica.

Segtin Draper una bva no puede ser utilizada para:

Solicitar tratamiento médico especifico.

Solicitar alguna actuacién que es ilegal (por ejemplo, el suicidio asistido)

“Elija a alguien para tomar decisiones por uno, a menos que esa persona se le dé
< . bbbl

poder notarial duradero

Existe ambigiiedad en el texto de pva (por ejemplo, “la redaccién no es relevante
para condicién médica del momento)” (Draper, 2011: 2).

De igual forma, un médico puede decidir no seguir los dictados de un pva —segtin

Draper—, en las siguientes circunstancias:

“El individuo hace cambios que invaliden la directiva (por ejemplo, un
cambio a una religién que prohibe la denegacién de tratamiento).

Que haya habido avances médicos que puedan haber afectado el tratamiento
inicial, a menos que la persona/paciente hiciera publica en la directiva que se
niega a tales avances.

Cuando se aprecie ambigiiedad en el texto de la directiva (por ejemplo, la
redaccién no es relevante o ha quedado obsoleta para la condicién médica
actual (Draper, 2011: 2).

Por dltimo, un pva —de acuerdo igualmente con el criterio establecido por

Draper— puede ser no vilido:
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Si no estd firmado.

Si hay razones suficientes para dudar de la autenticidad (por ejemplo, “si no
fue el testigo”).

Si se considera que hubo coaccién.

Si hay dudas sobre el estado mental de la persona en el momento de la firma
(Draper, 2011: 2).



Estas dltimas limitaciones propuestas por Draper, tan subjetivas, pueden posibilitar
al médico o al hospital donde se encuentra ingresado el enfermo terminal para tomar
la decisién institucional que més le convenga, por razones morales o econdmicas, lo
cual, en suma, es un problema para la aplicacién correcta del pva, por ello el supuesto
de coaccién y el de demencia establecido por Draper, debe descartarse, en beneficio
de la honorabilidad médica.

Volviendo a la investigacién médica sobre el empleo de pva en relacién con
el cuestionario aplicado por Rodriguez Jornet, José Ibeas er al, en la Unidad de
Hemodidlisis del hospital de Sabadell, se puede sefalar que de los 64 pacientes que
manifestaron alguna voluntad de realizar con ellos limitaciones terapéuticas, cuatro ya
habfan redactado con antelacién un pva y sus respectivos representantes lo sabfan. De
igual forma, de los 68 pacientes que responden por escrito a la encuesta, 36 afirman
tener un representante (52.9%), 26 (38.2%) no y 6 (8.8%) “manifiestan que lo
nombrardn”. De los representantes nombrados, 23.9% lo constituye la pareja, 55.2%
los hijos, 16.4% otro familiar, 3% un médico y 1,5% una enfermera. Se da el caso, que
de un total de 85 pacientes (los 68 que contestan por escrito mds otros 17) aseguran
tener un representante, el cual sabe lo que es Dva en 69 casos y 16 no lo saben.

Alo largo de un seguimiento de 16 meses, desde la aplicacién del cuestionario, de
los 64 pacientes que mostraron una voluntad de limitar tratamiento en las situaciones
clinicas indicadas, 6 fallecieron por retirada de didlisis, fueron 4 hombres y 2 mujeres
de una media de 76 anos (58-81). Una de las mujeres murié por decisién propia,
pues no quiso seguir con el tratamiento mediante HDp, cuando “atin no se habia
expresado una indicacién médica’. A otra también le fue retirado bajo su propia
decisién y la del equipo médico (diagnosticado de neoplasia pulmonar con metdstasis
extendidas y en tratamiento oncoldgico paliativo), ésta y otro paciente fallecieron
igualmente en la Unidad de Curas Paliativas, cuatro y cinco dias, respectivamente,
después de su ingreso, tras seis dias sin didlisis. De estos seis pacientes muertos, cuatro
fallecieron “en situacién de incapacidad para tomar sus propias decisiones”, de los
cuales tres fallecieron en sus propios domicilios y los dos restantes hospitalizados por
Nefrologfa. En los cuatro primeros se “respetaron sus voluntades”, sin existir conflicto
con los representantes, en su mayoria hijos de los pacientes.

Se da el caso contradictorio de un paciente de 86 afios que habia realizado el
DVA expresando esas mismas voluntades, aunque falleci6 tras una sesién de didlisis,
habiendo propuesto la retirada de didlisis 20 dias antes a sus representantes (hijas). De
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igual forma, un paciente varén de 79 afos, de los 48 que no efectuaron el pva, murié
por retirada de didlisis en situacién de incapacidad, con los problemas agudizados de
dolor por isquemia en las dos extremidades inferiores y en una de las superiores, tras
amputaciones digitales, fallecié en su domicilio, pocos dias después de la toma de
decisién médica y admitida por sus representantes (esposa y un hijo). También una
mujer de 91 afios cuya hija se propuso la retirada de didlisis y que no habia contestado
el cuestionario, fallecié a los 25 dias de la propuesta, pero sin retirdrsele el tratamiento
sustitutivo renal.

Todos estos supuestos denotan que en la actualidad, normalmente se da una
notoria dicotomfa entre lo que se expresa en el pva y la dltima toma de decisién
por parte de los enfermos terminales, e incluso los que no han elaborado el pva, por
ejemplo, aunque hacen publico ser partidarios de alguna limitacién a la prolongacién
artificial de la vida al final cambian de opinidn, lo que en suma indica que el pva
es atin una “declaracién” de intenciones orientativa y en la mayorfa de los casos
independiente de la “dltima decisién de voluntades” (ubc), concepto propuesto por
Ferndndez-Carrién para aludir a las voluntades referidas por el paciente en los tltimos
momentos de su vida, independiente de haber elaborado 0 no un pva en uno u otro
sentido), por ello se deberfa dar prevalencia a la upc por encima del documento
convencional de voluntades anticipadas (Dva).

En este mismo sentido se expresan Rodriguez Jornet, José Ibeas et al., pues
después de haber aplicado el estudio aludido anteriormente, sefalan que “ningtin
paciente de los encuestados realizé un verdadero pva opinando que las reflexiones que
hicieron en el cuestionario validaban sus deseos en caso de incapacidad al haberlos
contratado con sus representantes y el médico encuestador que les llevaba” (1992:
7), como solucién a este problema Ferndndez-Carrién propone que el enfermo,
mientras que le sea posible, trate de responder de forma cabal a las interrogantes del
Cuestionario Vital previo al pva (ppva), con el apoyo de algin familiar, allegados
o especialistas médicos conocidos, a la manera que lo recomienda Draper (2012) y
aplique valores numéricos para dar respuesta al mismo, como lo estima Ferndndez-
Carrién, para que a continuacién elabore igualmente por escrito el bva, que —segtin
Ferndndez-Carrién— deberfa entregar el enfermo terminal o el representante al
entrar en el hospital o en su defecto los médicos o enfermeras, y que puedan captarlo
de una base de datos informatizada (de 4mbito nacional e internacional), para que

sea aplicado en el momento necesario, independientemente del estado de 4nimo
p p
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del paciente o del representante. De esta forma el médico y las enfermeras pueden
cumplir los dictados del dltimo pva® con el que se cuente, de manera discreta, sin
entrar en una cuestion dialogante con el enfermo y familiares por cambios de actitud,’
siempre que clinicamente (realmente) se encuentre en el final de su vida (no vale con
criterios subjetivos o aproximaciones de diagndstico médico). En el supuesto de que
el paciente cambie de opinidn respecto a lo expresado en el DvA, y lo haga por escrito
o el equipo médico transcriba lo expresado por el propio enfermo en estado terminal,
se deben entender estos deseos como la “dltima decisién de voluntades” (upv), que

debe prevalecer por encima del previo pva."

REALIDAD SOCIAL DEL CONOCIMIENTO Y APLICACION DEL DVA

Como apunta Serrano del Rosal ez4/. lamayoria dela poblacién de Andalucia (un 80%),
sobre la que se ha estudiado la aplicacién del pva, lo que puede hacerse extensible a casi
la totalidad del mundo, no ha oido hablar del pva (aunque en Andalucia se produce
unos afios mds tarde, después de 2003, en el que es posible e¢jercitarse), aunque
los medios de comunicacién han sido sus principales propagadores, el problema es
que deberfan haberlo sido los hospitales y los familiares de los beneficiados de estas
medidas bioéticas.

A pesar de que existe un desconocimiento general sobre el valor del pva, se
da la paradoja que casi la totalidad de la poblacién encuestada se ha mostrado (en
Andalucfa) muy favorable a su aplicacién (90.3%). La mayoria de los encuestados
estdn de acuerdo en dos temas que pueden considerarse los mds “controvertidos™: el
derecho a que se le aplique un tratamiento que alivie el dolor aunque suponga vivir
menos tiempo (87.5%) y preferir no prolongar la vida en situaciones irreversibles si

no se disfruta de un minimo de calidad de vida (79.1%) (2007: 38).

8 S6lo cuando se cuente con varios DA, en el caso de que sélo se tenga un DvA no es necesaria esta
propuesta, pues sélo habrfa que seguir los criterios establecidos en el tinico DVA.

? Aspecto que corresponde con la practica hospitalaria expuesta por Gustavo G. De Simone en “El
final de la vida: situaciones clinicas y cuestionamientos éticos” (2000: 6-8).

1 Ferndndez-Carrién recomienda que se imponga en todos los casos lo escrito sobre lo hablado,
pues en situaciones de enfermedad terminal es f4cil caer en equivocos de dificil solucién.
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CONCLUSIONES

Todos los hospitales puiblicos y privados, asi como los organismos oficiales'' y empresas
privadas que se dediquen al desarrollo del pva®™, deben contar con un registro de
voluntades anticipadas digitalizadas, para ser empleadas por el mismo hospital u otro
en el caso que sea necesario, a nivel nacional e internacional. El bva debe ser respetado
independientemente de lo que pueda pensar a titulo personal un médico, una
enfermera o lo que tenga establecido como norma colegiada el Comité Hospitalario
de Bioética (cuB), Comités Eticos Asistenciales (Cea), incluso el Comité de Bioética
Nacional, para que no suceda como en este tltimo caso ha ocurrido en Espafia, donde
“el gobierno crea el Comité de Bioética y nombra a sus 12 integrantes” con ideologia
de derecha o conservadora,' contraria obviamente a cualquier disposicién favorable

a la aplicacién normal de los principios bioéticos, y por ende del uso normal del pva.

"' Como actualmente se lleva a cabo en Espana, a través de la Junta de Andalucia, por ejemplo.

12US Living Will Registry.

'3 Europa Press (2007), aunque Vicente Bellver Capella indique que “resulta injusto descalificar a
personas, en este caso los miembros del Comité de Bioética de Espafia, por lo que se sospecha que van a
hacer” (2013), pero termina contestando a la pregunta titulo de su articulo “;Quién expide el carnet de
comisario moral en bioética?” “el expendedor de carnets de comisario moral ocasiona un perjuicio social.
Porque, con su censura [de los actuales miembros del Comité de Bioética de Espafal, trata de impedir
la circulacién de las opiniones que le parecen errdneas o peligrosas [politica y religiosamente hablando
desde la derecha]” (Bellver, 2013). La voluntad anticipada entendida conceptualmente y aplicada en
Espafia y en México, es estudiada por varios autores, entre los que se encuentra José Antonio Sdnchez
Barroso (2011: 701-734).
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VISIONES SOBRE EL FIN DE LA VIDA FRENTE AL DERECHO A
REDACTAR EL TESTAMENTO VITAL

RESUMEN

En bioética el tema “muerte” es abordado
frecuentemente, con el objetivo de que las
decisiones que se tomen respeten la dignidad
de la persona, se recurre constantemente al
cuestionado dentro de los derechos humanos.
La investigacidn cientifica es una fuente de
conocimiento, pero no la tinica reconocida,
también se deben tener en cuenta los aspec-
tos psicoldgicos, culturales e incluso espiri-
tuales del paciente, por ello en este capitulo
se incluird las visiones cientificas, filoséficas
y artisticas que diferentes autores han hecho
publica a lo largo del tiempo.

Palabras clave: fin de la vida, testamento-

vital, bioética.

Maria del Rosario Guerra-Gonzdlez*

ABSTRACT

In bioethics, “death” is frequently approa-
ched in a way that any decision made con-
siders the dignity of people, constantly cha-
llenged by human rights. Scientific research
is a source of knowledge, nevertheless it is
not the only one recognized; psychological,
cultural and even spiritual aspects of the pa-
tients shall be borne in mind; because of this,
the present chapter will include scientific,
philosophic and artistic visions that various

authors have disclosed over time.

Key words: end of life, living will, bioethics.

*Universidad Auténoma del Estado de México, México.
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INTRODUCCION

El principio de autonomia del paciente ha permitido que éste manifieste su voluntad,
previo a la posible pérdida de la capacidad de expresarla. Se trata del documento
llamado de diversas formas: planificacién anticipada deatencién, directrices anticipadas
de actuacién o de tratamiento, instrucciones previas, carta de autodeterminacidn,
testamento bioldgico o de vida o vital.

Agulles Simé enumera una serie de preguntas éticas:

;Todo es disponible en mi vida, también cudndo y cémo muero?; ;la persona que goza
de buena salud estd en condiciones de discernir, auténomamente, acerca de cémo querria
ser tratada en un eventual estado de incapacidad comunicativa, en un futuro incierto?;
sel ciudadano corriente es capaz de hacerse cargo de la multiplicidad de tratamientos-
diagndsticos-prondsticos que brinda la vasta ciencia médica?; ses lo mismo renunciar a un

complicado tratamiento que a la nutricién e hidratacién artificiales? (Agulles, 2010: 169).

El derecho a redactar este documento estd en relacién con el derecho a la vida. Este es
reconocido en el articulo tercero de la Declaracién Universal de Derechos Humanos,
donde dice: “Todo individuo tiene derecho a la vida, a la libertad y a la seguridad de su
persona”. Los temas actuales relacionados con la privacién de este derecho son la pena
de muerte, el aborto, la eutanasia, la tortura y la carencia de los derechos, econémicos,
sociales y culturales que, si bien no quitan la vida en un instante, la cercenan a largo
plazo. Este enfoque usual no es el abordado en este texto, en esta ocasién se desea
hablar del final de la vida, pero incluyéndola dentro del proceso vital. Cuando se ha
escrito sobre la vida se ha pospuesto la realidad de la muerte, o, en sentido contrario,
se ha pensado la muerte sin relacionarla con la vida.

En bioética el tema “muerte” es abordado frecuentemente en estos andlisis, con
el objetivo de que las decisiones que se tomen respeten la dignidad de la persona, se
recurre constantemente a lo custodiado dentro de los derechos humanos.

La “Declaracién Universal sobre Bioética y Derechos humanos” establece en su

1niclo:

Reconociendo que la salud no depende tnicamente de los progresos de la investigacién
cientifica y tecnoldgica, sino también de factores psicosociales y culturales, [...]
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Teniendo presente también que la identidad de una persona comprende dimensiones

bioldgicas, psicoldgicas, sociales, culturales y espirituales.

Como puede observarse, la investigacién cientifica es una fuente de conocimiento,
pero no la tnica reconocida, también hay que tener en cuenta los aspectos
psicoldgicos, culturales e incluso espirituales indicados de manera expresa en el texto
de la Declaracién.

En este tema también interesa el articulo 12 del mismo documento que dice:

Respeto de la diversidad cultural y del pluralismo

Se deberfa tener debidamente en cuenta la importancia de la diversidad cultural y
del pluralismo. No obstante, estas consideraciones no habrdn de invocarse para atentar
contra la dignidad humana, los derechos humanos y las libertades fundamentales o los

principios enunciados en la presente Declaracién, ni tampoco para limitar su alcance.

El contenido de este capitulo es similar a los que hablan en otras declaraciones o
convenciones sobre el uso del concepto “diversidad cultural”, que es necesario emplear
siempre en beneficio de la dignidad de la persona.

Cada grupo humano vive dentro de una serie de referentes adquiridos desde la
nifiez, inconscientes. Edgar Morin, siguiendo a Theilard de Chardin, indica que se
vive dentro de lo que ¢l llama noosfera, incluye el mundo de las ideas y las creencias
alimentadas por la mente dentro de una cultura; estas raices mentales adquieren vida
propia y dominan sobre cada individuo. Raimon Panikkar ha usado la expresién
mythos para indicar el conjunto de caracteristicas fundamentales que cimentan cada
mundo de vida, dice: “toda cultura es una galaxia que vive de su propio mythos
(para evitar el sentido peyorativo de la palabra ‘mito’), en el que adquiere sentido
concreto lo que llamamos bien, verdad, belleza y también realidad” (Panikkar, 2006:
34). Es imposible salir del propio mythos, apenas puede reconocérselo, el occidente
moderno ha relativizado todas las demds culturas y ha absolutizado la propia donde
la ciencia ocupa un lugar privilegiado. La noosfera comunica con el mundo, lo
explica, lo interpreta y, en vocabulario de Morin, “crea una pantalla entre nosotros y
el mundo. Abre la cultura al mundo al mismo tiempo que la encierra en su nubarrén.

Extremadamente diversa de una sociedad a otra, envuelve a todas las sociedades”

(Morin, 2006b: 50).
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Dentro de nuestra noosfera se llegé al conocimiento cientifico, luego a la
especialidad de las disciplinas hasta que se hizo necesario regresar por este camino
dado el aislamiento y parcialidad de cada idea, separada de la totalidad del objeto de
estudio.

Morin parte de la necesidad de cambiar la forma de investigar, donde las parcelas
han ocultado la totalidad y complejidad del mundo. Subraya cémo se ha concebido
al individuo y se ha excluido a la sociedad o a la inversa, y también c6mo la sociedad
ha excluido la especie. Lo humano ha excluido la vida y la vida ha excluido la physis
y, reciprocamente, la physis ha excluido la vida. Es una manera de mostrar cémo el
mundo es complejo y debe ser abordado también de una manera compleja.

:Se puede aceptar que el conocimiento se funde en la exclusién del cognoscente, que
el pensamiento se funde en la exclusién del pensante, que el sujeto sea excluido de la
construccién del objeto? ;Que la ciencia sea totalmente inconsciente de su insercién
y de su determinacién sociales? ;Se puede considerar como normal y evidente que
el conocimiento cientifico no tenga sujeto, y que su objeto esté dislocado entre las
ciencias, desmigajando entre las disciplinas? ;Se puede aceptar semejante noche sobre el
conocimiento? (Morin, 2006a: 27-28).

El autor subraya los limites del saber y la necesidad de abordar un “conocimiento
del conocimiento” donde la duda y la incertidumbre jueguen un papel fundamental.
Esta es la actitud que asumié Jankélévitch cuando habla de lo indecible, de lo estéril,
del misterio. Morin escribié sobre la muerte y lo hizo muy tempranamente, revisé su
obra veinte afios después y dijo: “No obstante sé que hubiera sido ttil trabajarlo atin
mds: en los tltimos veinte afios ha habido un considerable aporte de psico-sociologfa
animal, de trabajos histéricos, etnogréficos y, en el campo de la filosofia la admirable
meditacién de Vladimir Jankélévich” (Morin, 2007: 15-16). Morin deja fuera a este
filésofo francés, y es aporte de este texto seguir su sugerencia e incluirlo de esta manera.

Este nuevo enfoque, donde no sélo aparecen las certezas a las que la humanidad
llega sino también las dudas que mantiene, puede ser calificado como enciclopédico.
Para el tedrico del pensamiento complejo la palabra enciclopedia:

debe ser tomada en su sentido originario agkuklios paideia, aprendizaje que pone el

saber en ciclo; efectivamente, se trata de en-ciclo-pediar, es decir, aprender a articular

los puntos de vista disjuntos del saber en un ciclo activo [...] El en-ciclo-pedismo aqui
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requerido pretende articular /o que estd fundamentalmente disjunto y que deberia estar
Sfundamentalmente junto. El esfuerzo llevard, pues, no a la totalidad de los conocimientos
en cada esfera, sino a los conocimientos cruciales, los puntos estratégicos, los nudos de
comunicacién, las articulaciones organizacionales entre las esferas disjuntas (Morin,

2006a: 32).

En el tema que nos ocupa, lo que necesita “estar junto” es el mito, la religién y la
experiencia interior que han enriquecido lo que la humanidad ha pensado y sentido
sobre el fin de la vida, desde que la humanidad existe y ha registrado sus vivencias.
Esta actitud del pensamiento complejo coincide con lo que dice la Carta de la
Transdisciplinariedad en el articulo 5°: “La visién transdisciplinaria es decididamente
abierta en la medida que ella trasciende el dominio de las ciencias exactas por su
didlogo y su reconciliacién, no solamente con las ciencias humanas, sino también
con el arte, la literatura, la poesia y la experiencia interior” (Morin, Nicolescu: 1994).

Dentro del tema a analizar y entender, también interesa especialmente lo
escrito en el articulo 10: “No hay un lugar cultural privilegiado desde donde se
pueda juzgar a las otras culturas. El enfoque transdisciplinario es en si mismo
transcultural” (Morin, Nicolescu, 1994), y, dado que esta reflexién se hace en
una universidad, es oportuno incluir el articulo 11 que dice: “Una educacién
auténtica no puede privilegiar la abstraccién en el conocimiento. Debe ensefiar a
contextualizar, concretar y globalizar. La educacién transdisciplinaria reevalda el rol
de la intuicién, del imaginario, de la sensibilidad y del cuerpo en la transmisién de
los conocimientos” (Morin, Nicolescu, 1994).

Asi serd ubicado el fin de la vida, sin privilegiar ningin saber y consciente de no
poder evadir la cultura dentro de la cual nacemos o vivimos.

A través de su historia la humanidad ha buscado respuestas a problemas de
supervivencia y también se ha preguntado por el sentido de cada acontecimiento. Las
respuestas llegaron desde creencias miticas, religiosas, se recurrié a la creacién artistica
para expresar lo sentido, la filosofia quiso entender la realidad detrds de las apariencias,
se encontraron soluciones repetibles y universalizables y asi se construyé la ciencia. En
esta evolucién los antiguos saberes quedaron despreciados, pospuestos ante el avance
cientifico y tecnoldgico. En el presente, tras la desilusion de la razén ilustrada, se ha
regresado a integrar el conocimiento; en este capitulo se mira con visién religiosa,
artistica, filoséfica y cientifica, breves miradas para abarcar la mayorfa de los enfoques
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sobre el tema, de esta manera se construye un saber complejo, consciente de sus
limites y de estar dentro de un myzhos, lejos de un acercamiento objetivo e imparcial,
suefio imposible de décadas anteriores.

Se abordardn los criterios religiosos, artisticos, filoséficos y cientificos. El orden
en el que se los ubica es histdrico, probablemente las creencias, la fe y el arte haya
acompafnado a mujeres y hombres desde épocas remotas.

Este texto consta de cinco partes: en la primera se muestra la postura del
pensamiento complejo; su actitud de “tejer juntos”; en la segunda se abordan las
creencias de las personas y los pueblos frente a la mortalidad; a continuacién aparece el
arte y la filosoffa ante la muerte; en la cuarta parte hablan varias disciplinas cientificas
y se concluye con breves reflexiones.

CREENCIAS DE PERSONAS Y PUEBLOS

En las diversas sociedades antiguas, Morin distingue dos formas universales de
creer en una vida que continta tras la muerte: la del doble que deviene espectro y
fantasma, y la de la muerte-renacimiento. Las creencias sobre una vida después de la
muerte se han diversificado en las civilizaciones histéricas, en algunas se ha defendido
la metempsicosis, como en el hinduismo y el budismo, han existido las religiones
de salvacién (cristianismo e islam), mientras desde el punto de vista filoséfico se ha
reconocido a la muerte como destino ineluctable, tal como lo han presentado estoicos,
epicureos, materialistas y agndsticos. Pero, para este autor, en todos los casos, vivimos
la misma experiencia de la muerte, porque, atin quienes creen en la supervivencia o la
resurreccion, sienten ante ella angustia o tristeza, en otros casos la negacién psicolégica
se traduce en “no, no es posible” (Morin, 2006b: 68).

Cada religién tiene sus creencias, s6lo se analizardn dos: la judeo-cristiana y el
budismo; se las ha elegido porque son pensamientos opuestos.

En el Génesis aparece la sentencia luego de la primera caida:

Con el sudor de tu rostro comerds el pan.

Hasta que vuelvas a la tierra,

pues de ella has sido tomado;

Ya que polvo eres, y al polvo volverds (Sagrada Biblia, 1955).
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En nuestro contexto —cultura judeo-cristiana— no es necesario recordar mucho
mds sobre esta visién, cada miércoles de ceniza se la repite, afo tras ano.

Por el contrario, el enfoque budista es bastante desconocido y opuesto, porque no
acepta la existencia de Dios y del alma.

Asi como no existe un dnico cristianismo tampoco hay una tnica versién del
budismo; sin embargo, es fdcil hallar coincidencias bdsicas entre las distintas escuelas
derivadas de las ensenanzas del Buda Sakyamuni. En esta religién, vida y muerte se
suceden en el ciclo del samsara. La existencia humana permite avanzar o retroceder
dentro de la rueda de las distintas vidas. El enfoque de la muerte se fundamenta
en “Las Cuatro Nobles Verdades” que tienen como objetivo liberar al individuo del
sufrimiento. La muerte marca la transicién de una vida a la siguiente a través del
renacimiento. La persona que muere tiene una mente con tendencias, preferencias,
habilidades desarrolladas y condicionadas mientras vivié; el proceso de vivir y renacer
continua hasta que las condiciones que lo causan (el deseo y la ignorancia) terminen.
Cuando esto sucede la mente alcanza un estado llamado Nirvana.

Dentro del budismo el proceso de la muerte va mds alld de la muerte clinica; y
existen una serie de consejos para acompanar a la persona en ese trance y facilitarle
la experiencia.

El centro de las ensefianzas budistas habla sobre la naturaleza de la realidad, de la
existencia humana, el nacer y el morir, el origen del sufrimiento y su eliminacién. El
budismo ensefia cémo afrontar la disolucién progresiva que supone la propia muerte
en los niveles fisico emocional y espiritual. La ensefianza insiste en que la experiencia
subjetiva de la propia muerte es mds compleja que la disolucién del cuerpo y aunque
cada conciencia vive la situacién de manera diferente, si la mente estd iluminada y en
paz el moribundo tendrd una muerte diferente a si estd oscurecida con aferramiento
o aversién. Los maestros budistas han escrito cémo es la experiencia subjetiva de
morir. De manera similar al nacimiento el proceso de la muerte tiene su secuencia.
Una parturienta vive mds fécil el parto si conoce las caracteristicas de las dilataciones,
su intensidad y regularidad, si es capaz de identificar lo que se produce en su cuerpo
antes, durante y después del alumbramiento. Algo similar realiza el budismo cuando
explica el extenso acto de morir con el objetivo de que el moribundo identifique cada
sensacion y viva en paz cada modificacién de su cuerpo.

Pero muchas veces el paciente no estd consciente de lo que vive, por ello se ha

creado el testamento vital. Tobar expresa: “sin embargo, no siempre es posible conocer
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la voluntad del paciente, pues no en pocas ocasiones el paciente se encuentra sumido en
un estado permanente de inconsciencia o de incapacidad para razonar auténomamente
que impiden conocer cudl es su voluntad frente al sometimiento a un tratamiento”
(Tobar, 2012: 141). El paso siguiente ha sido la redaccién de las directivas.

De acuerdo con el budismo el proceso es el siguiente: los sentidos dejan de
funcionar, se trata de la primera fase. El proceso siguiente es descrito con base en los
cuatro elementos simbdlicos.

La disolucién comienza con la “tierra”: el cuerpo pierde fuerza, energfa, siente
pesadez, incomodidad, comienza la palidez, las mejillas se hunden, la mente estd
agitada, delirante y sigue la somnolencia. Después se disuelve el elemento “agua’ se
pierde el control de los elementos liquidos del cuerpo, aparece la sensacién de que
los ojos se sacan de las orbitas, la boca y la garganta estdn obstruidas, la mente estd
frustrada, irritante y nerviosa. Sigue la disolucién del “fuego”: se secan completamente
la boca y la nariz, se va el calor del cuerpo, el aire que pasa por las fosas nasales es
frio, la mente oscila entre la claridad y la confusién, los familiares ya no se reconocen.
El cuarto elemento se va extinguiendo, es el “aire”: se vuelve muy dificil respirar, se
emiten sonidos bruscos, la mente queda perpleja, se pierde conciencia del mundo
exterior hay alucinaciones y visiones diferentes segin el tipo de vida que se haya
llevado. Se interrumpe la respiracién, queda un ligero calor en el corazén, los signos
vitales desaparecen y desde el punto de vista clinico se entiende que este es el momento
del fallecimiento.

El proceso interno prosigue: se disuelven los estados de pensamiento y emociones
y van apareciendo cuatro planos de conciencia de creciente sutileza, se desarrolla un
proceso inverso a la concepcién en relacidén a lo heredado de los padres. Primero
se experimenta algo similar a un cielo iluminado por la luna con una percepcién
extraordinariamente clara donde todos los pensamientos derivados de la ira tienen
fin, simbdlicamente es el descenso de la esencia del padre desde la coronilla hasta
el corazén. Después la esencia de la madre se ve como un sol que brilla en un cielo
puro; los estados del pensamiento que derivan del deseo terminan, en el corazén se
encuentran ambas esencias y se experimenta un cielo vacio envuelto en una profunda
niebla, es un estado mental libre de pensamientos. Sigue recobrar ligeramente la
conciencia y a esto se le llama la Luminosidad Base o la Clara Luz del Ser. Al morir
el individuo retorna a su estado original, el cuerpo y la mente se disuelven, es la base

primordial de la naturaleza de la mente con su pureza y sencillez.
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Los budistas realizan con frecuencia prdcticas meditativas para regresar a la mente
asu estado original y asi experimentar la dicha, la claridad y ausencia de pensamientos,
donde el deseo, lairay la ignorancia se disuelven parcialmente. Es un arte practicado de
manera consciente que permite, cuando la persona muere, reconocer la Luminosidad
Base o Luz Clara del Ser cuando aparece.

Las personas usualmente no reconocen esta luz y aunque hayan muerto, por
miedo o ignorancia, no se “acercan” a la misma y esto impide utilizar este poderoso
momento para liberarse. Por esto siguen hacia un nuevo renacimiento que comienza
con el proceso de Bardo o estado intermedio. En la tradicién budista se considera
que el proceso completo desde la muerte hasta el siguiente nacimiento tiene una
duracién de 49 dfas. Los consejos y tradiciones mortuorias tienen por objetivo facilitar
este trdnsito.

No es correcto en el budismo evadir el sufrimiento del instante. El maestro
Sogyal Rimpoché en El libro tibetano de la vida y la muerte: aconseja cémo realizar el

acompafnamiento de los moribundos:

*  Manifestarle un amor incondicional, libre de toda expectativa. Para ello serd
necesario que aprenda a ponerse en su lugar y reflexione qué es lo que usted
necesitaria en esa situacion.

e Tocarle mucho, mirarle a los ojos, tritele como a un ser vivo, no como a
un enfermo.

*  Darse cuenta que esta persona lo estd perdiendo absolutamente todo. Compértese
como quién trata realmente de comprender.

e Ayudarle a aceptar las emociones reprimidas que surjan, como la rabia, la
frustracidn, la tristeza, la culpa, la insensibilidad; son naturales.

* No quiera ser demasiado sabio, solamente es necesario estar tan plenamente
presente como pueda.

*  Sea sincero y digale siempre la verdad, sobre ¢l y sobre usted, de la manera mds
afectuosa posible.

*  Sea consciente de sus propios temores acerca de la muerte, pues le ayudard en
gran medida a ser consciente de los temores del moribundo (Rimpoché, 2011).

Los maestros budistas hablan de la necesidad de morir conscientemente, con un

dominio mental tan licido, nitido y sereno como sea posible. Para ello el primer
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requisito es controlar el dolor sin enturbiar la conciencia del moribundo, hoy eso
puede hacerse mediante combinaciones de medicamentos y no sélo con el uso de
narcéticos. El budismo entiende que todo el mundo deberia tener derecho a ayuda en
ese agotador momento de trdnsito.

:Estas descripciones budistas se cumplirdn de generacién en generacién en cientos
o miles de afios? Para Edgar Morin las investigaciones bioldgicas hechas en la segunda
mitad del siglo XX han cambiado completamente los posibles enfoques del tema. Los
estudios sobre posibilidades de enlentecer o reducir el envejecimiento permitirian
otros puntos de vista.

Dicho de otra forma, si bien el envejecimiento y por tanto la muerte estdn previstos
o predeterminados genéticamente, sin embargo se manifiestan fenoménicamente como
enfermedades. Lo que confirma la tesis de que podemos luchar contra el envejecimiento
exactamente igual que se lucha contra las enfermedades, a la espera de que un dia el
hombre, o su heredero, pueda corregir el mensaje genético, y hasta, quién sabe, hacer
desaparecer la muerte (Morin, 2007: 363).

Desde otro punto de vista Bergson también habla de extinguir a la muerte. El cuerpo
busca conservar la vida, en él debe haber dispositivos especiales que impidan percibir
aquello inutil a la accién. Plantea: “Si estos mecanismos se descomponen, la puerta
que ellos mantenfan cerrada se entreabre, y algo pasa de un ‘de afuera’ que es acaso
un ‘mds all{’. De estas percepciones anormales se ocupa la ‘ciencia psiquica’, que
tantas resistencias encuentra’ (Bergson, 1990: 182). Dentro de ella distingue lo que
parece cierto, lo probable, lo posible, pero, de todas formas, entiende que allf estd la
“inmensidad de la terra incognita” desde donde puede llegar informacién proveniente
del grado inferior de espiritualidad de las almas del m4s alld.

Bergson piensa que si se tuviera este conocimiento, lo que implicarfa la completa
seguridad de sobrevivir a la muerte, la @legria de la humanidad serfa inmensa.

En toda su obra, el filésofo se ha preocupado por mostrar que la vida mental
desborda la vida cerebral, esto conduce a concluir que, con la muerte del cuerpo
fisico, puede haber supervivencia del espiritu.

Al final de “La conciencia y la vida”, ensayo incluido en La energia espiritual,
plantea el razonamiento anterior y agrega: “la conservacion e incluso la intensificacién
de la personalidad son, naturalmente, posibles y adn probables después de la

desintegracién del cuerpo, ;no suponemos que, en su paso a través de la materia que
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encuentra aqui abajo, la conciencia se templa como el acero y se prepara a una accién
mds eficaz, para una vida mds intensa?” (Bergson, 1963: 860). No estd hablando del
“descanse en paz” sino de accién mds eficaz, una vida mds intensa, como si la historia
del alma en el mundo terrestre, rodeada de materia a la que necesita hacer frente, fuera
dura preparacién para otra accién, ahora si con pleno éxito. Sigue una “vida de lucha”,
“exigencia de invencién”, “evolucién creadora”.

El vocabulario que usa coincide con el que emplea al definir a Dios: accién, vida
que no muere. De la misma manera como la libertad admite grados ahora los plantea
para la vida del alma después de la muerte del cuerpo fisico. Presenta la siguiente
afirmacidn, aclarando su cardcter hipotético: “cada uno de nosotros habrd de llegar a
ella [a la otra vida] sélo por el juego de las fuerzas naturales, a ocupar su lugar sobre
los planos morales a que ya le alzaban virtualmente aqui abajo la cualidad y cantidad
de su esfuerzo, como el globo que despegado de la tierra ocupa el nivel que le asigna
su densidad” (Bergson, 1963: 860).

Es oportuno recordar nuevamente que Bergson confirma sus hipétesis con el andlisis
de trabajos cientificos. A pesar del cardcter hipotético de las afirmaciones anteriores,
conffa en que un dfa se conozca cémo es la vida del alma mds alld de la muerte fisica, a
pesar de los escépticos, de la misma manera como sucedié con Augusto Comte cuando
declaré que no se conocerfa jamds la composicién quimica de los cuerpos celestes y
luego, mediante el andlisis espectral se supo de qué estdn hechas las estrellas.

Si se buscan en internet imdgenes sobre el tema, se verdn pinturas con Jests

crucificado, personas agonizando, todo plasmado con colores oscuros, deprimentes.

ARTE Y FILOSOFfA ANTE LA MUERTE

Otra forma de arte es la poesia.
Jorge Manrique escribid las célebres Coplas a la muerte de su padre, donde inicia

su canto diciendo:

Recuerde el alma dormida,
avive el seso y despierte
contemplando

] )
cémo se pasa la vida,
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cémo se viene la muerte

tan callando (Manrique, 1979: 115).

Sugiere al alma dormida en la cotidianidad, estar alerta a una vida que se acaba con la

llegada callada de la muerte. Por el contrario, Santa Teresa la desea:

Vivo sin vivir en mi,
y tan alta vida espero,

que muero, porque no muero (Custodio, 1972: 241).

Las mismas palabras podrian ser dichas por pacientes terminales, por causas diferentes
a las de Teresa de la Cruz.

Leén Correa entiende que la redaccién del testamento vital es “un paso mds en la
profundizacién del proceso de consentimiento informado, especialmente en Atencién
Primaria, sin convertirlas en un documento mds para toma de decisiones médicas en
situaciones criticas” (Leén, 2008: 83). Considera que es un acto de decisién y que
necesita ser desvinculado de la eutanasia. Pensar en la propia muerte es tema afiejo.

Dentro del mundo de vida mexicana es obligado recordar al rey poeta

Nezahualcéyotl cuando dijo:

Como una pintura...
Como una pintura

nos iremos borrando,
como una flor

hemos de secarnos
sobre la tierra,

cual ropaje de plumas
del quetzal, del zacudn,
del azulejo, iremos pereciendo.
Iremos a su casa...
Principes, pensadlo,
Oh Aguilas y Tigres:
pudiera ser de jade,
pudiera ser oro,
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también all4 irdn

donde estdn los descorporizados.

iIremos desapareciendo:

Nadie ha de quedar! (Nezahualcéyotl, 1980a: 204).
Dolor y amistad...

A dénde iremos por fin

los que estamos aqui sufriendo, oh principes?
Que no haya infortunio:

El nos atormenta, él es quien nos mata:

Sed esforzados: todos nos iremos

Al Lugar del Misterio.

Que no te desdene

aunque ande doliente ante el Dador de la Vida:
él nos va quitando, él nos va arrebatando

su fama y su gloria en la tierra.

Tenedlo entendido:

tendré que dejaros, oh amigos, oh principes.
Nadie vale nada ante el Dador de la Vida,

él nos va quitando, él nos va arrebatando

su fama y su gloria en la tierra.

Lo has ofdo, corazén mio,

ti que estds sufriendo:

atiende a nosotros, miranos bien:

Asi vivimos aqui ante el Dador de la Vida.

No por eso mueras, antes vive siempre en la tierra. (Nezahualcdyotl, 1980b: 205-206).

Dentro del arte no puede quedar fuera la arquitectura, alli estdn los mausoleos,
;quién no conoce el Taj Mahal? Mdrmol, metal, cemento, cerdmica, transformados
en recuerdo y homenaje.

Las visiones filoséficas son tantas como autores existen, cada uno crea su marco
conceptual y desde ahi piensa, pero, para delimitar los enfoques, en este texto se
entenderd por filosofia lo presentado por Karl Jaspers cuando dice: “Filosofia quiere
decir: ir de camino. Sus preguntas son mds esenciales que sus respuestas, y toda
respuesta se convierte en una nueva pregunta’ (Jaspers, 2006: 11). Al tratar la muerte
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casi todas son preguntas, las respuestas son minimas. Se analizard el pensamiento de
Epicuro, Schopenhauer y Jankélévitch.
Epicuro es inevitable, es célebre su expresién:

Es una tonterfa el afligirse por la espera de una cosa como la muerte, que una vez llegada
no produce ningdn dafio, porque el mds espantoso de todos los males, la muerte, no es
nada, ya que mientras vivimos la muerte no existe, y cuando la muerte llega, nosotros
no somos ya. La muerte no existe pues ni para los vivos ni para los muertos, puesto que
para los primeros no es y los segundos no son ya. Pero el vulgo tan pronto teme la muerte
como el peor de los males, tan pronto la desea como el término de los males de la vida.

El sabio no teme la muerte, la vida no es una carga para él, y no cree que el no existir sea

un mal (Blanco, 1984: 68-69).

Probablemente Séneca y Cicerén también serfan ineludibles, pero como no se hace
un recorrido histérico, serdn pospuestos.

Platén rechaza la soledad letal de la muerte, en e/ Fedén no puede permitirse que
Sécrates permanezca un instante solo mientras espera morir, ni tampoco que calle ni
un solo minuto, por eso el largo didlogo. Este hablar hasta el dltimo suspiro se puede
apreciar en la pintura “La muerte de Sécrates” de Jacques Louis David.

El pastel de Andrea Arco Blanco “Vida y muerte (ciclo de la vida)” muestra a
través de la imagen la idea expresada mediante la palabra por Schopenhauer:

Nacimiento y muerte pertenecen igualmente a la vida y se contrapesan. El uno es la
condicién de la otra. Forman los dos extremos, los dos polos de todas las manifestaciones
de la vida. Esto es lo que la mds sabia de las mitologfas, la de la India, expresa con
un simbolo dando como atributo a Schiwa, el dios de la destruccién, al mismo tiempo
que su collar de cabezas de muerto, el Lingam, érgano y simbolo de la generacién
(Schopenhauer, 2009: 67).

Para este autor, si se concediese a mujeres y hombres una vida eterna, la rigidez
inmutable de su cardcter y los estrechos limites de su inteligencia le parecerfan a la
larga tan mondtonos y le inspirarfan un disgusto tan grande, que para verse libre de
ellos, preferiria la nada, la muerte, la extincién.

Entiende que exigir la inmortalidad del individuo es querer perpetuar un error
hasta lo infinito, porque en el pesimismo de Schopenhauer toda individualidad es
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un error especial, una equivocacién, algo que no deberfa existir y la vida es sabia al
liberarse de ella, por ello esta condicién previa la realiza la muerte, y desde este punto
de vista es necesidad moral (Schopenhauer, 2009: 69).

Claramente lo expresa con las siguientes palabras: “Si se le reprochara al espfritu
del mundo que haya aniquilado a los individuos tras haberles concedido una vida
breve, este espiritu dirfa lo siguiente: jMiralos, estos individuos, contempla sus
errores, sus ridiculeces, sus maldades y atrocidades! j;Deberfa dejarles vivir siempre?!”
(Schopenhauer: 2010: 70).

El vocabulario de Schopenhauer coincide con la distincién kantiana entre los
fenémenos y el notimeno, pero con un sentido diferente al dado por Kant. Para
este Ultimo el fenémeno es lo conocido por el individuo y el nodmeno es el limite
intrinseco de ese conocimiento. En Schopenhauer el fenémeno es experiencia, ilusién,
suefio y el noimeno es la realidad que se oculta detrds de aquella ilusién, se acerca al
pensamiento hindd que habla del “velo de Maya”. La posibilidad de acceso al notimeno
es la voluntad infinita, una, indivisible e independiente de toda individualidad, no la
voluntad individual y consciente.

Se ha calificado al pensamiento de Schopenhauer de pesimista. La voluntad
infinita estd interiormente escindida, es desdicha y dolor, conocié bien al budismo
y tiene influencia de este pensamiento. La primera de las Cuatro Nobles Verdades
expresada por el Buda Sakyamuni es la experiencia del sufrimiento (Dalai Lama,
1998: 43). La liberacién de la voluntad de vivir estd en el ascetismo.

El idealismo de Schopenhauer es explicito: “El mundo es mi representacién: ésta
es una verdad que tiene validez para toda la esencia que vive y que conoce; aunque
s6lo el hombre puede concebirla a través de la conciencia reflexiva, abstracta” (I§1)
(Schopenhauer, 2005: 31). El sujeto tiene la representacién y la realidad del objero se
reduce a su accién causal. En consecuencia, Schopenhauer elimina toda diferencia
entre vigilia y suefo, tal como lo plantea la antiquisima filosofia india, Pindaro o
Calderén de la Barca. Por todo esto dice:

La necesidad de la muerte se deriva, en primer lugar, del hecho de que el ser humano
consiste en puro fenémeno, no es una cosa en si; no es por tanto un onzos on [un ser que
realmente es], pues si lo fuese no podria perecer nunca. Pero, dado que la cosa en si en el
fondo yacente sélo puede representarse mediante fendmenos de esta clase, constituye una
consecuencia de su {ndole (Schopenhauer, 2010: 45).
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El intelecto no es la fuente de conocimiento legitimo; para acceder a este tema, asi lo
dice: “El estado en el que nos deja lz muerte se deja representar sélo como una nada
absoluta: esta nada indica simplemente que la muerte es algo sobre lo que nuestro
intelecto —ese instrumento surgido meramente para estar al servicio de la voluntad—
se muestra incapaz de pensar” (Schopenhauer, 2010: 160).

Pero no es esto tan simple, si el mundo es s6lo representacién serfa un simple suefo.
El individuo estd fuera del mundo de la representacién aunque como cuerpo estd
dentro de ese mundo y sometido a la accién causal. El cuerpo no es dado a la persona
como mero fenémeno, no es una representacién entre las otras representaciones, es
voluntad. Los movimientos del cuerpo son la voluntad misma en su objetivacién.
La voluntad es la cosa en si, de la cual la representacién es fenémeno o apariencia.
Llama voluntad no sélo a los fenémenos que obran humanidad y animales, sino
también a la fuerza que impulsa y vegeta en la planta, la fuerza por la que se produce
la cristalizacidn, la que orienta al imdn, la gravedad. As{ expresa: “A reconocer a todas
estas fuerzas como diferentes sélo en el fenémeno, pero como lo mismo en cuanto
a su esencia interior (como aquello inmediatamente conocido para él de modo tan
intimo y mejor que cualquier otra cosa, aquello que, alli donde se muestra con mds
claridad, lo llamamos voluntad)” (11, § 21) (Schopenhauer, 2005: 138). Entonces

aparece la muerte con otro sentido, dice:

:Cémo se puede pensar al contemplar lz muerte de un ser humano o de un animal que
con ello una cosa en si queda reducida a la nada? Que es mds bien tan sélo un fenémeno
en el tiempo, una forma individual de esta forma general de todos los fenémenos, el
que encuentra su final, sin que la cosa en sf sea, en si misma, por ello impugnada, es un
conocimiento inmediato e intuitivo de todo ser humano. Porque en todas las épocas y en
las formas y expresiones mds variadas —las cuales se hallan despojadas del fenémeno—

en realidad sélo se han estado refiriendo a éste en lugar de la cosa en si (Schopenhauer,
2010: 69).

Admite el finalismo de la naturaleza y distingue una finalidad interna por la cual
todas las partes del organismo singular convergen a la conservacién de él mismo y de
su especie y habla también de una finalidad exzerna donde hay una relacién entre la

naturaleza orgdnica y la inorgdnica para que se conserve lo vivo. Expresa:
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Asi, pues, cuando esta madre soberana y universal [la Naturaleza] expone a sus hijos sin
escripulo alguno a mil riesgos inminentes, sabe que al sucumbir es que caen otra vez en
su seno, donde los tiene ocultos. Su muerte no es mds que un retozo, un jugueteo. Lo
mismo le sucede al hombre que a los animales. El ordculo de la Naturaleza se extiende a
nosotros. Nuestra vida o nuestra muerte no le conmueven y no deberfan emocionarnos,

porque nosotros también formamos parte de la Naturaleza (Schopenhauer, 2009: 72).

El pesimismo de Schopenhauer aprecia cuando defiende que la verdadera existencia del
individuo se da en el presente en un trdnsito hacia la muerte, “asi como su existencia,
considerada sélo desde el punto de vista formal, es un constante precipitarse del
presente en el pasado muerto, un constante morir. [...] La vida de nuestro cuerpo
es s6lo un morir incesantemente evitado, una muerte siempre postergada” (IV §57)
(Schopenhauer, 2005: 337). La base de todo querer es la carencia, la privacidn, si
posee los objetos siente el hastio y un tedio terribles; Schopenhauer entiende que
la vida es un péndulo entre el dolor y el aburrimiento. En ese recorrido los seres
humanos se preguntan:

“sDe dénde vendrdn todos? ;Ddnde estdn ahora? ;Ddnde se halla el amplio seno de la
nada, prefiado del mundo, que atin guarda las generaciones venideras?”.

DPero a estas preguntas hay que sonreirse y responder: “No puede estar sino donde
toda realidad ha sido y serd, en el presente y en lo que contiene”.

Por consiguiente, en ti, preguntdn insensato, que desconoces tu propia esencia y te
pareces a la hoja en el drbol cuando, marchitdndose en otofio pensando en que se ha de
caer, se lamenta de su caida, y no queriendo consolarse a la vista del fresco verdor con
que se engalanard el drbol en la primavera, dice gimiendo: “no seré yo, serdn otras hojas”.

iAh, hoja insensata! ;A dénde quieres ir, pues, y de dénde podrian venir las otras
hojas? ;Dénde estd esa nada, cuyo abismo temes? Reconoce td mismo ser en esa fuerza
intima, oculta, siempre activa del drbol, que a través de todas sus generaciones de hojas
no es atacada ni por el nacimiento ni por la muerte. ;No sucede con las generaciones
humanas como con las de las hojas? (Schopenhauer, 2009: 73).

Asi finaliza su obra El amor, las mujeres y la muerte. Entiende que el fundador del
optimismo es Leibniz al considerar que este mundo es el mejor de los posibles,
mientras que ¢l piensa que es el peor de los mundos posibles (IT § 46) (Schopenhauer,
2005: 1020). Posible en Schopenhauer no significa lo que puede imaginarse, sino lo
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que realmente puede existir. No es posible que exista un mundo peor, porque existe
lo que “puede” existir.

A pesar de todo lo anterior en el final de su vida conocié el éxito intelectual, el
reconocimiento y en obra pdstuma, E/ arte de envejecer, aparecieron sus reflexiones
sobre el envejecimiento y la muerte. Es el contradictorio Schopenhauer, quien se
presenta reflexivo y consolador hacia el ocaso de la vida. Habrfa una visién parcial
de Schopenhauer si no se incluyera algo de su palabra sarcdstica, irénica, asi dice:
“Puede suceder que, tras un largo periodo de tiempo, lleguemos a lamentar /z muerte
de nuestros enemigos y contrincantes incluso casi tanto como la de nuestros amigos,
a saber: cuando les echemos de menos como testigos de nuestro flamante éxito”
(Schopenhauer, 2010: 140).

El otro autor al que nos referimos es Vladimir Jankélévitch, filésofo del siglo xx.
Este autor presenta con frecuencia lo que sus criticos han llamado “filosofia de la
paradoja’; en el tema de la muerte muestra dos evidencias contradictorias: el cardcter
desconcertante y hasta vertiginoso de la misma y, por otra parte, es un acontecimiento
familiar. “Por un lado la muerte es una noticia periodistica que el cronista relata, un
incidente que el forense constata, un fenémeno universal que el biélogo analiza; capaz
de sobrevivir en cualquier momento y no importa dénde, la muerte es reconocida
mediante coordenadas de tiempo y lugar” (Jankélévitch, 2009: 19). Es cierto lo que
Jankélévitch sefiala, pero ésa no es la muerte personal, ni la muerte de la madre o del
padre, ni la del hijo o de un ser amado. El enfoque es diferente si se habla de la muerte
en abstracto, colocada enfrente, asi se piensa lo que en este texto se ha llamado “la
muerte que nos toca .

El autor francés compara la experiencia del amor con la experiencia de la muerte;
el amor es siempre nuevo para los que lo viven; los protagonistas dicen las palabras
repetidas de generacién en generacién como si fuera la primera vez que la humanidad
descubre el sentimiento. De la misma manera la tragedia de la muerte personal
es Unica y parecerfa que aunque numerosos autores se refieren a ella, apenas se la
descubre. Esa diferencia entre el objeto de andlisis “la muerte” y la vivencia de “la
muerte que me toca’ se puede encontrar en numerosas obras de literatura como en La
muerte de Ivin Ilich (Tolstoi, 2003: 453). La misma diferencia planteé Victor Hugo
en E/ dltimo dia de un condenado cuando el sacerdote recita su ritual de memoria sin
mirar al considerado culpable mientras éste piensa “Voy a morir yo, yo, el mismo

»

que estd aqui...” (Victor Hugo, 2004). Esta idea también la expresa Jankélévitch al
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hablar de la propia muerte cuando se la sabe cercana: “Aquello que ya sabiamos, de
pronto empezamos a descubrirlo de otro modo: lo que cambia es la manera; la manera
cualitativa y pneumdtica, y la iluminacién y la sonoridad; un nuevo contexto mental,
la perogrullada tendrd sin duda un acento inédito y una originalidad imprevista;
mediremos mejor su importancia, apreciaremos mejor el peso real del acontecimiento”
(Jankélévitch, 2009: 26).

El autor ubica a la muerte en coordenadas temporales dentro de un hacer humano
donde el futuro remoto es de los tedricos y de los utopistas, mientras que el pasado
es de los historiadores; ambos son tiempos irreales. La memoria es el conocimiento
necroldgico propio de los cementerios, la humanidad estd formada por mds muertos
que vivos, la objetividad del pasado es vdlida en cuanto a la muerte de los otros. La
perspectiva del futuro tiene sentido, por el contrario, en la éptica de la propia muerte.

Jankélévitch, continuando con sus paradojas, presenta cémo el mds previsto de los
acontecimientos es el mds imprevisible para quien lo vive: “cuando el acontecimiento
de la muerte, que algin dfa tendrd que llegar, pero un dia indeterminado, se fija
para una fecha precisa, la desesperacion hace presa en el hombre: es el caso de los
condenados a muerte, torturados por la monstruosa e inhumana precisién. Todos los
hombres son mortales, [...] Pedro deberd morir un dia u otro... jPero més bien otro!”
(Jankélévitch, 2009: 31). Jankélévitch coincide con Platén en que no hay nada que
podamos saber sobre la muerte, el filésofo griego ha escrito: “En efecto, atenienses,
temer la muerte no es otra cosa que creer ser sabio sin serlo, pues es creer que uno sabe
lo que no sabe. Pues nadie conoce la muerte, ni siquiera si es, precisamente, el mayor
de todos los bienes para el hombre, pero la temen como si supieran con certeza que es
el mayor de los males” (Platén, 2000a: 29a).

Pensar la muerte, por lo tanto, se ha convertido con frecuencia en pensar la vida
y negar luego lo que se obtenga de la reflexién primera; el tema es similar a pensar
sobre Dios, el tiempo o la libertad. Se concluye que morir es la esencia misma de la
vida. Jankélévitch no entiende que la muerte sea no-vida, sino lo contrario; para ¢l
hablar de lo humano significa hablar de la muerte: referirse a la esperanza es hablar de
la muerte, reflexionar sobre el dolor es hablar de la muerte, meditar sobre la apariencia
es meditar sobre la muerte; la muerte es el elemento residual de cualquier problema
cuando se lo enfoca con profundidad.

El mismo fil6sofo entiende que hay tres maneras de eludir el obstdculo de la
indecilidad de la muerte: el eufemismo, la inversidén apoféntica y la conversién a lo
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inefable. Se recurre al eufemismo, expresidén aceptable ante una palabra tabd, para
evitar que quien habla de la muerte la acerque o diga algo inoportuno. As{ ocurre con
la muerte de Sécrates, el discipulo Apolodoro sugiere quietud y dice: “he oido que
hay que morir un silencio ritual” (Platén, 2000b: 117d). Se puede hablar de manera
anecddtica de la muerte: de los muertos ilustres, de los tltimos momentos de los
mdrtires, de las dltimas palabras de personas célebres. Estas actitudes son peri-filosofia
constituyen un ir alrededor del tema, no abordarlo. La segunda actitud ante no poder
predicar nada de la muerte es la inversién apofdntica. El apofantismo es aquella via
teolégica que procede por medio de negaciones, oponiéndose a referir a Dios los
atributos sacados del mundo sensible e inteligible. Se recurre a la filosofia apofdntica
por la imposibilidad de enunciar directamente la negatividad de la muerte y por la
impotencia humana de expresar otra cosa que no sea la positividad vital.

El devenir del vivo es él mismo un ser horadado por el no-ser, un ser vacio y lacunario: la
densa plenitud es interpretada como vacuidad, o como falsa plenitud; el ser temporal, como
una piedra porosa, estd lleno de cavidades y de posibles que disminuyen su densidad, pues
estas excavaciones en la positividad del ser corresponden a una disminucién progresiva de
nuestra vitalidad (Jankélévitch, 2009: 70).

La muerte no es el contrario empirico de la vida, el “no vivo” no es el muerto, es la
materia bruta que jamds ha estado viva, el muerto ha cesado de vivir. Por lo tanto,
no es suficiente con invertir las cualidades positivas de la vida para obtener una
descripcién de la muerte. El fondo mortal de la vida no es fundamento o cimiento,
es profundidad de no-sentido, es una profundidad vacfa. El proceso de la vida
desemboca en el vacio de la nada. La muerte es la “aniquilacién-limite”, porque
expresa la finitud de la criatura.

La tercera forma de acercarse a lo indecible es la conversién a lo inefable, para
aniquilar al ser finito basta con la muerte. Se debe sobrevivir cada dia pero esto es
imposible solo, se necesita ir acompafiado; la compania es diversa: Dios, el amor,
la libertad, una misién a cumplir, todos son bdlsamos. Pero hablar sobre la muerte
no es posible para Jankélévitch “Dios y la muerte son ambos silencio, e imponen su
silencio al estrépito del homo loquax: en el altar y ante el caddver los charlatanes se
callan y el loguax interrumpe su discurso” (Jankélévitch, 2009: 88), la rica plenitud
del silencio es como un hormigueo sideral que evoca la vida infinitesimal esparcida en

el universo, es el silencio inefable. Este tiene algo de sublime por oposicién al silencio
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indecible que inspira temor. Jankélévitch opone al silencio de un cielo estrellado, el
indecible silencio de la muerte, lleno de espacios negros que atemorizan. Aqui todas las
esperanzas estdn permitidas y a su vez también todas las decepciones son posibles. El
silencio, no acabado en él mismo, genera una muda intuicién que desea comunicarse
a través de la poesia, en palabras de Jankélévitch “lo inefable es el inexpresable silencio
que desatan las lenguas” (Jankélévitch, 2009: 90).

El amor sentido es incomunicable, su gozoso entusiasmo es un secreto sélo
vivido, decible a medias. Cuando el amante habla sus palabras no se pueden tomar al
pie de la letra, son imdgenes resultado de metdforas, visiones veladas del misterio. La
analogfa del amor y la muerte termina en este punto, porque no hay intuicién de la
indecibilidad mortal. Es imposible dar una idea de ella a otra persona, es imposible
hacerse uno mismo una idea de ella. Lo indecible no tiene calificativos, mientras que
lo inefable los contiene a todos, lo inefable es generosidad inspiradora y lo indecible
es estéril, lo inefable se reduce a misterio: “La muerte como ya lo hemos visto, no es
del mismo signo ni tiene el mismo sentido que la plenitud positiva de las experiencias
vividas, sino que es de signo y de sentido diversos. Tampoco sirve para hacernos
entender esta plenitud, jsino mds bien para hacerla incomprensible!” (Jankélévitch,
2009: 94). Mientras los filésofos reflexionan y escriben, la ciencia cumple con
su labor.

Di1SCIPLINAS CIENTIFICAS ANTE EL FIN DE LA VIDA

En la visién médica la muerte es vista desde diferentes perspectivas. Por ejemplo,
en los estudios que hablan de la transicién epidemioldgica se analiza cémo las
colectividades en etapas pretransicionales viven la muerte producida por enfermedades
infectocontagiosas. En la medida en que éstas fueron controladas se permitié un
mejoramiento en la esperanza de vida, mientras aparecieron las enfermedades
crénicas. Otro punto de vista al enfocar la muerte, desde la perspectiva cientifica, son
los estudios demogrificos, donde el tema muestra una evolucién que va desde altas
tasas de natalidad y mortalidad hacia bajas tasas de natalidad y mortalidad, lo que ha
permitido el crecimiento poblacional.

Desde el enfoque de los problemas sociales de salud la evolucién ha ido hacia la

construccién de la salud a lo largo de toda la vida, con esto se pospondria la muerte. La
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mirada de la muerte incluye estudiar: la muerte temprana, la muerte ocurrida a tiempo,
la lucha contra la muerte, la muerte natural, la muerte sdbita o anunciada, la muerte
asistida, el encarnizamiento terapéutico, el suicidio asistido, la eutanasia, los cuidados
paliativos y el “morir en el momento que corresponde” (Villamizar, 2002: 66-80).

Otra manera de ver el tema la tiene Taboada, quien plantea la opcién alternativa
ofrecida por la Medicina Paliativa a la problemdtica de la “muerte digna”. Esta
respuesta presupone un abordaje integral del enfermo terminal, en sus diferentes
dimensiones: fisica, psicoldgica, espiritual y social. Supone, ademds, considerar el acto
de morir como un “acto humano”. En este contexto surgen algunos principios morales
que parecen ser especialmente relevantes en la atencién de pacientes moribundos,
pues permiten resguardar la dimensién ética del morir. La conclusién del trabajo
es que la Medicina Paliativa podria ofrecer un modelo de atencién en salud con un
potencial innovador, capaz de conducir a la medicina contempordnea a un cambio de
“paradigma” desde una medicina dominada por la légica del “imperativo tecnolégico”,
hacia una medicina verdaderamente personalista (Taboada, 2000: 93). Como puede
observarse, cada cientifico centra el tema en el aspecto en el que es especialista.

Los diversos puntos de vista pueden ser enumerados si se observan los temas
tratados en el libro Muerte digna, publicado por la Comisién Nacional de Bioética.
En este libro se clasifican las temdticas de acuerdo con la ciencia de la que proviene
el investigador. Asi desde lo biolégico: ;la muerte puede ser comprendida, el morir
puede ser atendido?; desde lo psicolégico: ses posible educar y prepararse para la
muerte y el morir?; desde lo social: ;qué es lo que mds nos preocupa de la muerte y
el morir?; desde la bioética: jexiste una muerte y un morir dignos? (Soberén, 2008).

Dentro de la sociologfa el tema es presentado tal como lo hace Durdn, quien
analiza el nimero de muertes por pais, continente u otra delimitacién territorial
de acuerdo con el total de la poblacién. También realiza investigacién sobre la vida
cotidiana buscando la frecuencia del pensamiento sobre la muerte, la edad como una
variable asociada con dicha frecuencia, la perspectiva social y econdmica, donde las
mujeres resultan las mds afectadas; también usa algunas variables sociodemograficas
(Durdn, 2004: 9-32).

Cuando el enfoque es histdrico se hace una reflexién como la presentada por
Morin cuando dice que la consciencia realista de la muerte es lo que suscita el mito:
la muerte provoca semejante horror que se niega, se desvia y se supera en relatos
en los que el individuo sobrevive como espectro o doble, o renace como humano o
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animal. El rechazo de la muerte alimenta los mitos arcaicos de la supervivencia y el
renacimiento y posteriormente aparecen las concepciones de la resurreccién, propias
de las religiones de la salvacién.

Para el mismo autor la contradiccién entre una vida que termina con la muerte
se convierte al mismo tiempo en la fuente mds profunda de la mitologfa humana y
va a suscitar los exorcismos mdgicos y religiosos, contra la muerte. Ritos, funerales,
enterramientos, cremaciones, embalsamamientos, cultos, tumbas, plegarias, religiones,
salvacién, infiernos, paraisos, van a marcar a las culturas y a los individuos, mientras
revelan a la vez el traumatismo profundo, la marca capital de la muerte en la vida
humana (Morin, 2006b: 52 y 53).

Angora Mazuecos considera, desde la bioética, que la redaccién del testamento
vital respeta los principios bdsicos de esta disciplina, expresa:

Al respecto y desde el principialismo quiero recordar varias reflexiones notorias en

el mundo de la bioética:

*  Respetar la autonomia de las personas pertenece al principio de no maleficencia
y es por tanto exigible, ética de minimos, pero...

*  Facilitar informacién para que las personas puedan participar en la toma de
decisiones es algo deseable aunque no obligatorio ni exigible, y que pertenece
al principio de beneficencia, siendo un marcador de excelencia en la prictica

profesional (Angora, 2008: 215).

Desde el punto de vista juridico se estudia el fin de la vida en derecho testamentario y en
el tema que nos ocupa. Asf lo entiende Sdnchez Barroso cuando dice:

Del mismo modo, Sdnchez Gonzdlez considera que la voluntad anticipada ha sido ideada
y promovida en el seno de cierta cultura —la sociedad pluralista— que valora sobre
todo la autonomia y los derechos de los individuos y, por ende, ha impuesto un modelo
médico autonomista sobre el paternalismo médico tradicional, al grado de considerarlas
como meras condiciones que el paciente impone en un contrato al médico; sin embargo,
ademds de los factores culturales, intervienen otros de tipo médico-tecnoldgicos, tales
como el imperativo tecnoldgico (hacer todo lo técnicamente posible para alargar la vida
al mdximo a cualquier coste) que conducia en la mayorfa de las ocasiones a la obstinacién
terapéutica (Sdnchez, 2011: 706-707).

Ante toda esta diversidad sélo restan unas breves palabras.
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CONCLUSIONES

Existen estas visiones y muchas mds, todas diferentes, no coinciden ni siquiera dentro
de una forma de saber, unas son esperanzadoras como la de Teresa de Jests, otras sin
consuelo como la de Manrique. ;Qué concepto sobre el fin de la vida es oportuno
tener presente cuando se habla desde la bioética? ;Hay una fundamentacién que
demuestre que algiin punto de vista puede ser rechazado oponiéndose, asi, a lo que
asume la Declaracién Universal sobre Bioética y Derechos humanos? Ninguna voz
tiene la razén ni carece de ella, por ello que la voz del paciente y la de su familia sea
la que se oiga mds alta, mientras los demds acompafan respetuosamente, aunque a
veces sea sin entender.

sPor qué haber hablado del tema si no se llega a ninguna respuesta? Porque
cada persona que escucha ahora puede entender algo que no habia pensado y asi ir
elaborando ideas méviles, modificables a medida que pasan los afios.

Multiples visiones, diferentes enfoques dentro de cada una, peor atn: cada
persona tiene su experiencia y su razonamiento, junto con emociones que tifien su
conciencia. Y todo esto cambia a medida que transcurre la vida. ;Qué decir frente
a la muerte de una mujer o de un hombre que tenemos delante? ;Cémo enfocar la
muerte al tomar una decisién sobre el testamento vital? La visidn subjetiva es la tinica
que existe, por lo tanto, es mds oportuno que el espectador calle, escuche y acompaiie,
a quien estd muriendo o a quienes viven en esos momentos la separacién definitiva o
el aniquilamiento, segiin como lo entiendan. Respeto al otro, prudencia y asombro

frente a lo que nos desborda.
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VOLUNTAD ANTICIPADA Y BIOETICA:
UNA PERSPECTIVA EN MEXICO

RESUMEN

El consentimiento informado ha involucrado
al paciente en la toma de decisiones sobre
los tratamientos médicos que desea recibir
o rechazar, reconociéndose de esta forma el
principio de autonomia de la persona; en este
contexto surge el testamento vital, directrices
anticipadas o voluntades anticipadas. En este
capitulo se relacionardn los principios de la
bioética con el contenido programdtico de la
Declaracidn universal sobre bioética y derechos
humanos, y para constatar la viabilidad de su
aplicacién se vincula con las circunstancias o
aspectos que la pueden dificultar debido a di-
Versos aspectos, que integramos en tres gru-
pos: aspectos culturales, aspectos econémicos

y aspectos juridicos.
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ABSTRACT

Informed consent involves the patient in
decision making on the medical treatments
they want to receive or reject; this way, the
individual’s autonomy principle is recog-
nized. In this context we find: living wills,
advance healthcare directives or advance de-
cisions. In this chapter we relate bioethical
principles with the programmatic content of
the Universal Declaration on Bioethics and
Human Rights and in order to verify the via-
bility of their application, it is linked with
the circumstances or aspects that can make it
difficult because of various reasons, which we
comprise in three groups: cultural, economic

and juridical aspects.
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INTRODUCCION

Los avances cientificos y la tecnologia médica progresan a tal nivel que han logrado
alargar la vida del ser humano, aunque al posponer la muerte se crean situaciones en
las cuales la vida del paciente queda definitivamente asociada a secuelas severas que
provocan que se llegue al final de la vida en tal estado de deterioro de la salud que la
persona ya no puede tomar decisiones por si misma respecto a los tratamientos que
desea recibir o rechazar, y deja la toma de decisiones a familiares o médicos.

El consentimiento informado ha involucrado al paciente en la toma de decisiones y
en la corresponsabilidad de los tratamientos médicos que desea recibir o rechazar, dando
un importante lugar al principio de autonomia de la persona; en ese contexto surge el
tema de lo que llaman zestamento vital, directrices anticipadas o voluntades anticipadas.

Para efectos del presente capitulo atendemos la denominacién que le dan las leyes
en México y referimos, preferentemente, a esta figura como voluntad anticipada.

La voluntad anticipada es un tema de reciente regulacién en nuestro pafs;
concretamente referiremos al Estado de México, donde el 3 de mayo de 2013 se
promulgé —con inicio de vigencia 90 dias naturales contados a partir de su
publicacién— la Ley de Voluntad Anticipada del Estado de México, ésta se constituyé
como un documento pensado para definir la voluntad de una persona al planificar
los cuidados y tratamientos a su salud para un futuro, al determinar lo que desea
recibir o rechazar para respeto de su dignidad. La voluntad anticipada es una decisién
a resguardo para, llegado el momento, ayudar y tomar disposiciones en lugar de la
persona que ya no puede hacerlo por si misma; respetando este documento se protege
uno de los principios de la bioética como lo es el de la autonomia de la persona, que
involucra al paciente en la toma de decisiones al final de su vida.

En este texto trataremos de entender, dentro del contexto bioético, qué es la
voluntad anticipada y cudles son sus objetivos. Y, bajo esta perspectiva, determinar si
la Ley de Voluntad Anticipada del Estado de México es adecuada en tanto su objetivo
y andlisis, bajo casos hipotéticos, la viabilidad de su aplicacién en el terreno prictico.
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Brogrica

El desarrollo conseguido por las ciencias en general y las ciencias médicas en particular
ha sido tan extraordinario que propicié el surgimiento de la bioética como una nueva
disciplina que plantea la necesidad de hacer una reflexién a fin de conciliar los avances
de las biotecnologias con las exigencias de la humanidad, la orientacién y los progresos
dela ciencia al servicio del desarrollo humano, al promover el trabajo interdisciplinario y
por ende el trazado de un puente entre dos mundos que venian siendo tradicionalmente
irreconciliables: el de los valores éticos y el de los hechos biolégicos.!

El término bioética fue propuesto por el oncdlogo americano Van Rensselaer
Potter, quien vio a la bioética como interdisciplinaria e ilustré lo que algunos llaman
macrobioética, cercana a la filosoffa social y politica, igual que la ética del medio
ambiente o ecoética. La bioética se desarrollé en Estados Unidos como préxima a la
ética médica, centrada en el individuo y en la experimentacién en los seres humanos
(Hottois, 2011: 12-13). La Encyclopedia of bioethics dice que la bioética es “el estudio
sistemdtico de la conducta humana en el dmbito de las ciencias de la vida y de la salud,
analizadas a la luz de los valores y principios universales” (1995: XXI).

El vocablo estd compuesto a partir de dos palabras griegas: bios (vida) y ethikos
(ética). La bioética es, por tanto, “la ética de la vida” (Andorno, 2012: 10). La ética,
como rama de la filosofia, se mantuvo durante muchos afios un tanto en el abandono;
sin embargo, el avance de la ciencia y la tecnologia hizo que muchas de las teorias
filoséficas se tambalearan o que se plantearan nuevas preguntas. Esto impacté en el
terreno de la medicina, a tal grado que se ha llegado a decir que la bioética ha salvado
a la ética del estado agénico en el que se encontraba (Dieterlen, 2013: 354).

'“En su discurso de inauguracién del Kennedy Institute of Bioethics, su fundador, el Dr. Andre
Hellers, la definié como una ciencia biomédica. En realidad, en ese momento histérico concreto, la
medicina en los Estados Unidos de Norteamérica se enfrentaba a una crisis en la que se amalgamaban
factores tales como los ya mencionados al referirme a la paradoja del ‘Cédigo multiple’, con otros como
el impetuoso desarrollo de la ciencia y la técnica y la introduccién masiva de los logros de las mismas en
este campo, el aumento en flecha de los costos de los servicios de salud (con el consiguiente estimulo de
su comercializacién), revelaciones de la prensa sobre investigaciones médicas realizadas sin ningin tipo
de sustento ético y, en suma, una creciente deshumanizacién de la atencién sanitaria. Todo ello propicié
que, en 1974, el Congreso de los Estados Unidos creara una Comisién Nacional para la proteccién
de los seres humanos sometidos a investigaciones biomédicas, la cual culming sus trabajos en 1978
con el famoso Reporte Belmont, que algunos consideran el documento mds importante de la Bioética
norteamericana” (Suardfaz Pareras, 2006: 1-4).
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Debido a sus evidentes formulaciones axioldgicas, la bioética recurre y aporta
problemas y posiciones filoséficas que propician el debate acerca de la legitimidad de
las précticas y criterios profesionales que afectan la vida humana (Mdrquez, 2012: 100).

PRINCIPIOS DE LA BIOETICA

Una disciplina esencialmente valorativa como la bioética es dificilmente concebible
sin la referencia a ciertos criterios que ayuden tanto en la elaboracién de conclusiones
generales como en la toma de decisiones concretas. Debe tenerse en cuenta que la
bioética no se agota en la mera descripcién neutra de los dilemas que plantean las
précticas biomédicas, sino que adquiere su sentido mds pleno con la bisqueda de
respuestas adecuadas a tales dilemas, para ello necesita ineludiblemente contar con
algtin tipo de referencias valorativas que reciben el nombre de principios. La propuesta
de principios bioéticos mds influyente es la elaborada por los norteamericanos Tom
Beauchamp y James Childress. Segtin este enfoque, los principios que gufan las
decisiones en la materia se reducen a cuatro: el principio de autonomia, se refiere
bdsicamente al derecho de los pacientes y participantes en investigaciones biomédicas
a ser correctamente informados acerca de la intervencién que se les propone, sobre
todo, de su naturaleza, objetivos y riesgos, y a decidir libremente si se someten o no a
ella; el principio de beneficencia, exige del médico la realizacién de actos conducentes
a promover la salud del paciente; el principio de no maleficencia, que enfatiza
la necesidad de no causar dafio al paciente; y por dltimo, el principio de justicia,
ordena una distribucién equitativa de los recursos sanitarios disponibles entre las
personas que los necesitan. Segtin el esquema de Beauchamp y Childress, los cuatro
principios tienen el mismo valor, lo cual significa que el médico siempre tiene el deber
de respetarlos, excepto cuando entran en conflicto entre si, en cuyo caso, sélo las
circunstancias pueden establecer un orden jerdrquico entre ellos (Andorno, 2012: 32-
33). La propuesta anterior no ha estado exenta de criticas; sin embargo, surgié como
un intento por construir un marco tedrico especifico, atento a la reflexion bioética
—a la fecha el criterio mds aceptado—.

Beauchamp y Childress intentaron mostrar que cuando formulamos un juicio
particular o realizamos ciertas acciones y queremos defender nuestras convicciones

morales debemos hacer explicitos los principios que subyacen. De hecho, los juicios
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particulares expresan una decisién, veredicto o conclusién sobre un acto especifico.
Estos se justifican mediante reglas morales que, a su vez, se apoyan sobre principios
vinculados con una teorfa ética. Se conforma, luego, una estructura jerdrquica que
expresa el ordenamiento de las teorfas éticas generales. Las reglas sirven como guias
y justifican las acciones particulares; estdn ligadas al contexto en el cual se aplican
y, por ende, tienen un alcance restringido. En cambio, los principios se encuentran
en un nivel de justificacién mds amplio, caracterizdndose por ser el soporte de la
fundamentacién regulatoria. Mientras tanto, las teorfas se conforman a partir de
reglas y de principios (Mdrquez, 2012: 93-94).

Al ser la bioética una ciencia multidisciplinaria tiene una relacién estrecha y
directa con diversas ciencias como el Derecho, y en este sentido, ante la posibilidad de
cada persona de tomar decisiones en relacién con su vida, salud y los cuidados de ésta
hasta la muerte, con base en el principio de autonomia para ser ejecutadas por otra
cuando se encuentre al final de su vida y en una situacién en que por las circunstancias
que concurran, producto de una enfermedad incapacitante, no le sea factible expresar
personalmente su voluntad, surge el tema de las voluntad anticipada, llamada por
otros directrices anticipada o testamento vital.

VOLUNTAD ANTICIPADA

La voluntad anticipada tiene como pais antecedente a Estados Unidos en la década de
los sesenta, y en la figura de Luis Kutner, abogado de Chicago, al hombre que acufa
y elabora el documento llamado Testamento Vital —término que no fue aceptado
por los paises latinos argumentando que el “testamento” se referfa a un acto post
morten y optaron por denominarlo voluntad anticipada o voluntades anticipadas—;
este documento consistia en un instrumento mediante el cual el paciente dejaba
por escrito su voluntad, para cuando llegara el momento de no poder expresarla, en
cuanto al tratamiento médico a recibir en la dltima etapa de su vida.

El fundamento de las voluntades anticipadas es el respeto y la promocién de la
autonomia del paciente, que se prolonga cuando éste, con motivo de enfermedad,
no puede decidir por sf mismo el tratamiento médico que desea recibir o rechazar
en una situacién de mdxima vulnerabilidad; por consiguiente, se puede afirmar que

las voluntades anticipadas cumplen dos cometidos bdsicos: respetar la autonomia del
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paciente, al considerar esta decisién prioritaria y por encima de criterios profesionales
o familiares que pueden no ser coincidentes y tiendan a la aplicacién de medidas
no deseadas por él; por otra parte, hace al paciente corresponsable de su proceso
terapéutico, legitimando las decisiones tomadas anticipadamente para ser aplicadas en
su momento. En este sentido, se debe entender que el paciente entra a compartir esta
responsabilidad con el equipo profesional que debe actuar, reforzando la validez de la
decisién tomada, si estd en consonancia con lo expresado en el documento, incluso
cuando la decisién pueda ser contraria al parecer de la familia o personas allegadas
(Terribas, 2012: 19-20).

Una definicién juridica considera a la “voluntad anticipada” como una declaracién
unilateral de la voluntad emitida libremente por una persona mayor y con plena
capacidad de obrar, mediante ésta se indican las actuaciones que deben seguirse en
relacién con los tratamientos y cuidados de su salud, solamente en los casos en que
concurran circunstancias que no le permitan expresar su voluntad (Sdnchez, 2012:
216-217).

José Carlos Bermejo y Rosa Maria Belda (2011: 7) refieren que los testamentos
vitales, instrucciones previas o voluntades anticipadas son documentos escritos en los
cuales un paciente capaz, en condiciones de hacerlo, expresa sus deseos, preferencias
y decisiones respecto a los tratamientos que desea recibir o no al final de su vida;
aunque también aclaran que estos documentos —que desde ahora en este trabajo
denominaremos simplemente: voluntad anticipada— recogen la declaracién acerca
de cémo el sujeto decide que se desarrolle el proceso de morir: puede expresar la
inclinacién a que no se administren medidas de soporte vital cuando no hay expectativas
de recuperacién; o puede manifestar el deseo de recibir cuidados y tratamientos para
paliar el dolor y los sintomas mds desagradables.

Lo anterior toma particular relevancia cuando nos enteramos que antiguamente
en el mundo occidental, la muerte se vivia en comunidad, era percibida como
un proceso natural, cercano e incluso familiar; la concepcién de la muerte era no
solamente el destino colectivo, sino que habia un deseo de llegar a ésta en condiciones
de aceptacidn; el paciente enfermo o el anciano usualmente fallecia en su hogar y la
habitacién del fallecido era un lugar publico donde la gente entraba libremente para

despedirse, acompafiar al enfermo y a su familia, en busca de escuchar sus tltimos

112



consejos y deseos; sin embargo, a principios del siglo x1x* los médicos comenzaron a
determinar que por razones de higiene y confort no se debfa permitir la permanencia
de nifos y que los moribundos deberfan gozar del silencio para hablar a solas con
Dios. Hoy, la enfermedad grave y sus cuidados resultan desagradables, entre otras
cosas, porque nos apartan del exigente y competitivo mundo de la imagen donde
imperan los estereotipos de los cuerpos jévenes, bellos y sanos, dando inicio a la
muerte solitaria y a una actitud paternalista por parte de los médicos e incluso de
la familia, quienes arrebataban la capacidad de decisién al enfermo o moribundo al
determinar los cuidados que debia recibir y los lugares donde podria llegar el deceso.

La bioética, al surgir como ciencia multidisciplinaria, provocé el andlisis y
discusién racional de los problemas morales ligados a la medicina y su vinculacién con
el dmbito del derecho y de las ciencias humanas, al generar que el enfermo terminal o

la persona en el final de la vida se le considere un sujeto y no un objeto.

OBJETIVOS DE LA BIOETICA

No existe un consenso o coincidencia total en los objetivos de la voluntad anticipada,
algunos tratadistas omiten su mencién mientras que otros las sefialan acorde a su
particular punto de vista.

Nuria Terribas (2012: 19-20) afirma que la voluntad anticipada cumple dos

cometidos bdsicos:

*  Respetar la autonomia del paciente, considerando esta decisién prioritaria y por
encima de criterios profesionales o familiares que pueden no ser coincidentes y
tiendan a la aplicacién de medidas no deseadas por él.

e Hacer al paciente corresponsable de su proceso terapéutico, legitimando las

decisiones tomadas anticipadamente para ser aplicadas en su momento.

2 “Ese siglo produjo la medicina cientifica moderna y la atencién hospitalaria eficaz y masiva.
También produjo la biologfa evolutiva, la neurociencia, la psiquiatria biolégica, la fisica de campos,
la quimica atémica, el descubrimiento del electrén y de la radioactividad, la bacteriologfa, el sufragio
universal, el sindicalismo, el cooperativismo, el socialismo y el germen del Estado de Bienestar” (Bunge,
2012: 51).
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En este sentido, se debe entender que el paciente entra a compartir esta responsabilidad
con el equipo profesional que debe actuar, para reforzar la validez de la decisién
tomada, si estd en consonancia con lo expresado en el documento, incluso cuando la
decision pueda ser contraria al parecer de la familia o personas allegadas.

Carlos Bermejo y Rosa Marfa Belda (2011: 7-8) establecen como objetivos de la
voluntad anticipada lo siguiente:

a) Prepararse para el acontecimiento vital de la muerte y de las situaciones de
enfermedad que irreversiblemente conducen a ella.

b) Ser plenamente consciente de la vulnerabilidad que nos atraviesa. Tomar
conciencia de lo que somos, de lo que debemos ser, en cada momento vital en el
que Nos encontramos.

c) Controlar, en la medida de lo posible, las decisiones que se refieren al momento
final de la vida, por si nuestro estado de conciencia no nos lo permite llegado
el momento.

d) Aliviar las decisiones dificiles de los familiares, representantes y personal sanitario,
evitando las interpretaciones de nuestra voluntad segin el punto de vista de
cada cual.

e) Promover una cultura de la vida —también en el momento de la muerte— a
favor de los valores, de los mds genuinamente humanos, convirtiendo el proceso
de elaboracién de las instrucciones previas en un acto profundamente ético.

Con estos objetivos la autonomia y la responsabilidad del paciente en la toma de
decisiones sobre su salud dejan de ser un fin para convertirse en medios, es decir, no
dejan de ser importantes pero se convierten en instrumentos para penetrar de manera

mds profunda en aspectos relativos a la dignidad de la persona.

DECLARACION UNIVERSAL SOBRE BIOETICA Y DERECHOS HUMANOS

Los debates generados por la Bioética en el campo de la relacién médico-paciente
motivaron que dicho tema se trasladara al campo legal; asi se emiti6 la Declaracién

Universal sobre Bioética y Derechos Humanos, aprobada en octubre de 2005 por la

Conferencia General de la unEsco. Este es un documento que aborda los problemas
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éticos de la medicina, de las ciencias de la vida y las tecnologfas conexas en su relacién

con el hombre; a partir de éste se desarrollan los principios que rigen el respeto de la

dignidad de las personas, sus derechos y libertades esenciales. De dicho documento

destacan los siguientes articulos:

Articulo 1. Alcance

La Declaracién trata de las cuestiones éticas relacionadas con la medicina, las

ciencias de la vida y las tecnologias conexas aplicadas a los seres humanos, teniendo

en cuenta sus dimensiones sociales, juridicas y ambientales. Este precepto determina

el objeto de la declaracidn, es decir, determina la relacién de la prictica médica con la

tecnologfa y los dilemas éticos.

A)

B)

E)

Articulo 2. Objetivos

Los objetivos de la presente Declaracién son:

Proporcionar un marco universal de principios y procedimientos que sirvan de
gufaalos Estados en la formulacién de legislaciones, politicas u otros instrumentos
en el 4mbito de la bioética;

Orientar la accién de individuos, grupos, comunidades, instituciones y empresas,
publicas y privadas;

Promover el respeto de la dignidad humana y proteger los derechos humanos,
velando porel respeto delavida delos seres humanos ylaslibertades fundamentales,
de conformidad con el derecho internacional relativo a los derechos humanos;
Reconocer la importancia de la libertad de investigacién cientifica y las
repercusiones beneficiosas del desarrollo cientifico y tecnoldgico, destacando al
mismo tiempo la necesidad de que esa investigacién y los consiguientes adelantos
se realicen en el marco de los principios éticos enunciados en esta Declaracién y
respeten ladignidad humana, los derechos humanosy laslibertades fundamentales;
Fomentar un didlogo multidisciplinario y pluralista sobre las cuestiones de
bioética entre todas las partes interesadas y dentro de la sociedad en su conjunto;
Promover un acceso equitativo a los adelantos de la medicina, la ciencia
y la tecnologia, asi como la mds amplia circulacién posible y un rdpido
aprovechamiento compartido de los conocimientos relativos a esos adelantos y de
sus correspondientes beneficios, prestando una especial atencién a las necesidades

de los paises en desarrollo;
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G) Salvaguardar y promover los intereses de las generaciones presentes y venideras;
H) Destacar laimportancia de la biodiversidad y su conservacién como preocupacién
comun de la especie humana (Declaracién Universal sobre Bioética y Derechos

Humanos, 2005).

Este precepto establece una jerarquizacién de valores cuando coloca, en primer
término, al valor de la vida y de las libertades fundamentales tendientes al bienestar de
la persona por sobre el interés de la ciencia o de la sociedad. Destaca particularmente
que esta declaracién proporciona un marco universal de principios y procedimientos
que sirven de gufa a los Estados en la formulacién de legislaciones, politicas u otros
instrumentos en el dmbito de la bioética y promueve el respeto de la dignidad humana
y los derechos humanos.

Respecto de los principios que establece, si bien son numéricamente superiores
a los que plantearon Beauchamp y Childress, los cuatro principios de la bioética
propuestos por éstos absorben la totalidad de los principios sefalados en la Declaracién
Universal sobre Bioética y Derechos Humanos. La declaracién mencionada impone
a los Estados el deber de adoptar todas las disposiciones adecuadas para poner en
préctica lo enunciado; en ese sentido, el Estado de México, al promulgar el 3 de
mayo de 2013 la Ley de Voluntad Anticipada, cumple, al legislar, con la Declaracién
Universal sobre Bioética y Derechos Humanos; sin embargo, después de ver qué son
las voluntades anticipadas y sus objetivos, determinaremos si la ley que regula esta
figura en el Estado de México se adecua a esos objetivos, y si es viable en el terreno
préctico. En este sentido, se estima que en términos generales la Ley del Estado de
México cumple con los objetivos de las voluntades anticipadas. Si bien algunos de los
cometidos son un tanto subjetivos y de preceptos diversos, el mismo hecho de haber
sido legislados conduce a determinar que llevaran a cabo los objetivos antes senalados.

Por cuanto hace a la viabilidad de su aplicacién podemos mencionar que existen
circunstancias o aspectos que la dificultan debido a diversos aspectos que podemos
integrar en tres grupos: aspectos culturales, econémicos y juridicos.

1. Aspectos culturales

La medicina defensiva, entendida en el temor del profesional de la salud a recibir

demandas por acusacién de negligencia, ha motivado que la relacién médico-paciente
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se desarrolle bajo una conducta paternalista; es decir, el médico es el que impone los
tratamientos que se han de aplicar bajo el argumento de ser lo mds favorable para
el paciente; sin embargo, en ocasiones se pasa por alto la obligacién que tiene de
proporcionar informacién oportuna, veraz, suficiente y adecuada del problema de
salud para la toma de decisiones.”

Bajo esta perspectiva se piensa que si el médico tiene una actitud paternalista,
de algiin modo fomentard el consentimiento informado o involucrard al paciente en
la toma de decisiones, sobre todo para que lo realice en un documento de manera
anticipada; piénsese, por el ejemplo, en el temor de recibir demandas por motivo de
negligencia médica en el caso de que el paciente decida negarse a recibir determinados
tratamientos.

En otros casos, son los familiares mds cercanos los que optan por el tipo de
tratamiento que se debe recibir sin tomar en cuenta el parecer del paciente, lo que
implica el no respetar el principio de autonomfa, aun cuando se justifiquen en o por
cuestiones afectivas, todo lo cual puede ocasionar que el paciente tenga un deceso
solitario, ya sea en los cuartos o salas de hospitales. En estos supuestos, la familia, lejos
de ser o transformarse en un garante para que se cumpla la voluntad anticipada, se
convierte en un obstdculo a dichos documentos.

Es de prever que ante la reciente regulacién de la voluntad anticipada en el Estado
de México el personal médico, pacientes y sus familiares no se encuentren enterados
de la existencia de la ley y, por ende, de su contenido, alcance y efectos. Tal conjetura
queda sustentada en una investigacién realizada en 2012 y aplicada en médicos,
enfermeras y otros profesionistas, todos ellos empleados en algunos centros de salud
de la Ciudad de México; esta indagacién tuvo por objeto averiguar cémo piensan,

qué saben y qué actitudes pueden tomar ante los diversos dilemas que les presenta su

2 “Por la inercia de ciertas tradiciones heredadas de otras épocas, las prdcticas y las decisiones

médicas han seguido un patrén paternalista, que en algunos casos llega a suplantar la personalidad
moral de los pacientes o de los responsables de su custodia. Por el hecho de ser el experto, el médico,
el conocedor de la situacién del paciente, considera que ha de tomar decisiones y el enfermo ha de
obedecer sus érdenes o ha de someterse al tratamiento prescrito sin mds. Aunque algunas de las premisas
de este razonamiento sean verdaderas, no lo es la conclusién, porque falta incluir la premisa bdsica de
la dimensién moral, aquella que se refiere a un hecho tan elemental como trascendente: el enfermo
puede ser un ignorante, tener una capacidad de comprensién menguada, etc., pero es una persona, con
sus derechos fundamentales amparados moral y constitucionalmente, y tiene derecho a ser informada de
todo lo que afecta a su salud, asi como a tomar sus propias decisiones” (Boladeras Cucurella, 1999: 223).
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actividad; dicha encuesta reveld, entre otros datos, que sélo 41.2% de los profesionales
de la salud conoce la Ley de Voluntad Anticipada para el Distrito Federal (publicada
el 7 de enero de 2008).

2. Aspectos econémicos

Un tema de dominio publico es la insuficiencia de recursos econdémicos para el
sector salud, lo que generalmente produce, entre otras cosas, falta de instalaciones y
personal médico para atender la demanda. Los hospitales e instituciones de salud del
sector publico tienen una carga de trabajo de tal magnitud que en sélo una jornada
laboral un médico debe atender a un elevado niimero de personas, lo que provoca una
deficiente calidad en el servicio. En otras palabras, el Estado de México padece un
déficit de médicos y hospitales. Una muestra de ello son los siguientes datos:

Acorde alos datos disponibles y mds recientes en el Instituto Nacional de Estadistica,
Geografia e Informdtica (1NeGI) en 2010 el Estado de México contaba con una poblacién
de 15 175 862 habitantes, de los cuales: 4 473 887 eran derechohabientes del Instituto
Mexicano del Seguro Social (mmss); 717 923 personas eran derechohabientes del
Instituto de Seguridad y de Servicios Sociales de los Trabajadores del Estado (1sssTE);
mientras que 307 590 personas eran derechohabientes del Instituto de Seguridad
Social del Estado de México y Municipios (1SSEMYM); por consiguiente, s6lo 5 499
400 personas contaban con derechohabiencia a seguridad social; 6 128 990 personas
sin derechohabiencia a servicios de salud, mientras que el resto, es decir, 3 547 472
personas eran beneficiadas por otros programas de salud, como seguro popular (INEGI,
2010). M4s adn, para 2008 el Estado de México contaba con 93.0 médicos por cada
100 000 habitantes, es decir, 9.3 médicos por cada 10 000 habitantes; cuando la
Organizacién Mundial de la Salud recomienda que para satisfacer las tasas de cobertura
adecuadas para las intervenciones clave de atencién primaria de salud es de minimo
23 profesionales de la salud por cada 10 000 habitantes. Como se aprecia, el Estado
de México, acorde a los datos oficiales, se encuentra por debajo del umbral minimo
requerido (INEGI, 2008). Si al personal médico de esta entidad se suma el nimero de
enfermeras, existentes en 2008, que era de 121.4 por cada 100 000 habitantes, es decir,
12.14 enfermeras por cada 10 000 habitantes, resulta que en conjunto, médicos y
enfermeras, suman 21.44 profesionales de la salud por cada 10 000 habitantes. Aun en
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este caso seguimos por debajo de los 23 profesionales de la salud recomendados como
minimo por la Organizacién Mundial de la Salud (1Necr, 2008).

En el mismo afio de 2008, las unidades médicas de hospitalizacién eran 78, lo cual
quiere decir que las unidades médicas eran 9 por cada 100 000 habitantes; los consultorios
eran 36.3 por cada 100 000 habitantes; los quiréfanos eran 1.5 por cada 100 000
habitantes. Un verdadero déficit en précticamente todos los rubros (1NEGI, 2008).

El panorama e indicio de ausencia de la infraestructura necesaria, asi como de
informacién asequible y completa, en coyuntura con la falta de profesionales de la salud
que presenta el Estado de México, incide de manera directa en las voluntades anticipadas.

El perfil de las personas o las circunstancias bajo las cuales se elaboran las directrices
anticipadas pueden ser clasificadas en dos grandes grupos: cuando la persona se
encuentra al final de la vida o en el inicio de una enfermedad terminal o crénico-
degenerativa, pero conservando aun sus facultades intelectuales, de tal manera que
puede decidir anticipadamente los tratamientos que desea recibir o rechazar una vez
llegado el momento en el cual ya no le sea posible hacerlo. Por otra parte, cuando la
persona no se encuentre en ninguno de los supuestos anteriores, se la supone sana,
pero se visualiza en un futuro, ya por accidente o por motivo de una enfermedad
incapacitante, en un estado de salud que le hace imposible poder tomar la decisién
respecto de los tratamientos a recibir o rechazar y, por tanto, decide tomar esas
decisiones de manera anticipada con la elaboracién de los documentos necesarios:
documento de voluntad anticipada.

En este sentido, y debido a que los avances en la medicina repercuten en la
prevencion, diagndstico y prondstico, cada dia se sabe mds sobre la naturaleza
y posible evolucién de las enfermedades; por lo que se ofrece a los pacientes la
oportunidad de prever, al menos en cierta medida, el camino que previsiblemente
adoptard su enfermedad y, en consecuencia, el saber médico le brinda la posibilidad
de ponderar por adelantado las diferentes alternativas terapéuticas que existen para
tomar decisiones acerca de los futuros tratamientos de los que dependerd su vida
(Rodriguez-Arias, 2005: 18). Asi, el déficit de médicos y la falta de tiempo que encara
el profesional de la salud frente al paciente, debido a la sobrecarga de trabajo en el sector
publico, genera que no se cumpla con el derecho que tiene el paciente a contar con
informacién clara, oportuna y suficiente sobre las condiciones, efectos y tratamientos
por los que puede optar ante su enfermedad; sin esa informacién no tiene elementos

suficientes para elaborar un documento de voluntad anticipada que cumpla con los
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objetivos para la que fue creada esa figura. En otras palabras, el médico juega un
papel fundamental dentro de los documentos de voluntad anticipada, pues con su
diagndstico, experiencia y conocimiento de la medicina se consigue guiar al paciente
y familiares sobre los detalles de las enfermedades y el tratamiento en funcién de su
expectativa de curacién o incluso de su no-curacién. Lo anterior atendiendo a que las
directrices anticipadas tienen como funcién primordial, en lo que a atencién médica
se refiere, la planificacién terapéutica asistencial: consiste en el proceso por el cual el
médico junto con el paciente, y en la medida de lo posible la familia, con base en el
diagnéstico de una enfermedad conocida y padecida, deliberan y toman decisiones
conjuntas sobre el tipo y nivel de atencién y tratamiento disponible en funcién del
avance de la ciencia médica, los valores éticos de los implicados y del orden juridico
vigente (Sdnchez, 2012: 219-220).

El déficit de profesionales de la salud, la sobrecarga de trabajo, asi como la alta
especializacién, han provocado la alteracién de la relacién del paciente con el médico;
en consecuencia, tenemos la fragmentacién de la labor médica en la atencién de
un paciente, generando asi una relacién impersonal que provoca el deterioro de la
comunicacién cordial, afectiva y de confianza que debiera existir. Es decir, el paciente
no tiene un médico de confianza con el cual platicar, verter sus temores, manifestar
sus valores y sospechas; por ende, el paciente deja de ser un sujeto para convertirse en
el objeto de los cuidados médicos; y todo esto, finalmente, termina por incidir en la
elaboracién de las directrices anticipadas.

A continuacién toman mayor relevancia, en cuanto entendemos el proceso
esencial de deliberacidn, las decisiones abordadas en la planificacién terapéutica; pues
sin el conocimiento claro, completo y preciso de la enfermedad que padece o que
puede padecer una persona, no existen condiciones vdlidas para tomar decisiones
trascendentes, en el sentido de qué tipo de tratamientos desea recibir o rechazar.

En consonancia a lo previamente expuesto, es importante destacar que aplicar la
Ley de Voluntad Anticipada en el Estado de México implica una inversién considerable
de recursos econémicos, ya que se debe generar la infraestructura que requiere la
Coordinacién de Voluntades Anticipadas para el cumplimiento de lo establecido en
la fraccién I del articulo 45 de la Ley, es decir: recibir, registrar, digitalizar, archivar
y resguardar las declaraciones de voluntad anticipada, asi como sus modificaciones
o revocaciones en sistema digitalizado, lo que implica la adquisicién de equipos de

software, hardware y todos los aspectos técnicos que esto involucra.
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También conlleva un incremento considerable en la némina estatal, parti-
cularmente en la Secretarfa de Salud, pues tiene que generar nuevas plazas para la

creacién del Comité de Bioética, de los encargados de brindar la asistencia tanatolégica
a que se refiere el articulo 43 de la Ley, asi como del personal que se encargard de
las actividades que debe desarrollar la Coordinacién de Voluntades Anticipadas del
Estado de México a que se refiere el articulo 45, ademds del incremento en el gasto

que no sabemos si el Estado tiene la capacidad de soportar.

3. Aspectos juridicos

En este rubro destaca que instituciones como el 1vss y el 1sssTE brinden servicio de
salud a los habitantes del Estado de México, organismos a los que no rige y, por ende,
no obliga ante la Ley de Voluntad Anticipada del Estado de México; instituciones
que, como se observé en la estadistica antes referida, prestan servicio en conjunto a
casi 100% del total de los habitantes con derechohabiencia a servicios de salud.

La Ley de voluntad anticipada del Estado de México no alcanza efectos juridicos sobre
el 1vss ni sobre el 1SSSTE, ya que ese cerca de 100% de habitantes mexiquenses que reciben
servicios de salud de estas instituciones quedan bajo la circunstancia de no encontrar sentido
a elaborar el documento de voluntad anticipada al amparo de la Ley que se analiza, pues
ésta no tiene mecanismo legal de proteccién o coercién para hacerla cumplir; se insiste,
por no alcanzarles efecto juridico alguno. En otras palabras, aparentemente es absurdo
generar una ley de directrices anticipadas en el Estado de México cuando casi 100%
de los derechohabientes de dicha entidad federativa tienen seguridad social prestada por
instituciones federales como el 1Mss e ISSSTE, a quienes no alcanzan los efectos juridicos
de la Ley estatal. Aunado a ello, resulta que si un mexiquense, con documento elaborado
y registrado en la Coordinacién de Voluntades Anticipadas en el Estado de México, por
alguna circunstancia es atendida en una clinica puiblica o privada fuera de la entidad,
dicha institucién de salud no tiene obligacién legal de revisar si el paciente ha otorgado
documento de directrices anticipadas, y aun teniendo conocimiento de la existencia del
documento no estd obligada a respetarlo, ya que pertenece a una entidad federativa distinta.

Se afirma que la Ley de Voluntad Anticipada del Estado de México no aplica al
IMSS y al ISSSTE por una mera cuestién de competencia, pues, al tratarse de una ley de
cardcter estatal, le aplica a instituciones de salud que dependen del Estado de México;
sin embargo, tanto el Mss como el 1sssTE dependen de la Secretarfa de Salud Federal.
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Otro problema que se plantea en esta ley es el siguiente: el articulo 3° establece
que la Secretarfa de Salud y el Instituto de Salud del Estado de México, en el 4mbito
de sus respectivas competencias, son las autoridades responsables de “verificar” el
cumplimiento de lo dispuesto en Ley, sin embargo, la obligacién es sélo verificar, mas
no “exigir” el cumplimiento de las voluntades anticipadas.

El articulo 45, fraccién VIII, establece que es obligacién de la Coordinacién
de Voluntades Anticipadas del Estado de México supervisar el cumplimiento de las
declaraciones de voluntad anticipada. La fraccién 1x del articulo 45 de la ley establece
que la Coordinacién de Voluntades Anticipadas tiene la obligacién de hacer del
conocimiento de las autoridades competentes las “irregularidades” que advierta en
el cumplimiento de las declaraciones de voluntad anticipada; sin embargo, nunca
menciona qué es lo que debe entenderse por irregularidades y, mds adn, tampoco refiere
la ley que procede en el caso de incumplimiento. La Ley de Voluntad Anticipada del
Estado de México no genera mecanismo coercitivo para hacer efectivo el contenido de
las directrices anticipadas que regula; una ley que no cuenta con este mecanismo, se
convierte en una ley ineficaz, es decir, que no se puede imponer por carecer de aquella
caracteristica de la norma juridica que es la coercibilidad.

En el supuesto de que existiera procedimiento coercitivo para el cumplimiento
de las voluntades anticipadas, tendria que sefialarse un mecanismo especifico que
determinara, quién, cémo, en qué plazo y con qué recursos legales se aplicaria.
Ademds, la Ley tampoco determina cémo se resolveria el conflicto que puede generar
un documento de voluntad anticipada en cuanto a la interpretacién de su contenido
o por cuanto hace a la ilicitud de las instrucciones previas establecidas.

El articulo 24 de la Ley de Voluntad Anticipada del Estado de México establece
que el acta y la escritura de voluntad anticipada debe contener las formalidades y
requisitos establecidos por la “normatividad aplicable”, para que toda persona o
paciente con capacidad legal exprese su consentimiento, plenamente informado,
anticipado y voluntario; sin embargo, como ya se apunta, en dicho precepto ni la ley
determina cudles son las formalidades a que se refieren ni cudles son los requisitos que
debe contener el acta y escritura de la voluntad anticipada, ni cudl es la normatividad
aplicable al caso. El articulo 30 de la ley establece los casos de nulidad de la voluntad
anticipada, previendo algunos supuestos, pero no establece cémo, en qué términos y a
peticién de quién se debe hacer la declaracién de nulidad a que se refiere. En tanto que

el Articulo 38 de la Ley que se analiza establece categdricamente que la Declaracién de
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Voluntad Anticipada debe prevalecer sobre la opinién y las indicaciones que puedan
realizar los familiares, los representantes y el personal de salud; empero, no prevé los
casos en que la voluntad anticipada puede contravenir los principios del personal
médico, esto es, no prevé la objecién de conciencia. En otras palabras, no permite

desobediencia a la voluntad anticipada.

CONCLUSIONES

La bioética, entendida como “el estudio sistemdtico de la conducta humana en el dmbito
de las ciencias de la vida y de la salud, analizadas a la luz de los valores y principios
[morales] universales” [Reich (1978)], motivé la reflexién a fin de conciliar los avances
de la biotecnologfa con las exigencias de la humanidad, orientando los progresos de la
ciencia al servicio del desarrollo humano, generando asi, el debate sobre la posibilidad
que tiene cada persona de tomar decisiones sobre su vida, la salud y sus cuidados, e
incluso sobre su muerte, surgiendo de entre otras la figura de las voluntades anticipadas.

El fundamento de lavoluntad anticipada es el respeto y la promocién de laautonomia
del paciente: parte del entendido de que el enfermo terminal es un sujeto y no un
objeto, ddndole la oportunidad de decidir libre, consciente y anticipadamente para el
caso de enfermedad o en aquella situacién por la cual no puede expresar su voluntad
al respecto del tratamiento médico que desea recibir o rechazar en una situacién de
mdxima vulnerabilidad; esto es, prepardndolo para el acontecimiento vital de la muerte,
aliviando al médico o a la familia de las decisiones dificiles sobre el final de su vida.

La voluntad anticipada es un tema sobre el que se ha legislado hasta hace poco
tiempo y, comparada con otras figuras juridicas en México, ha sido tan reciente su
legislacién en el Estado de México que fue hasta mayo de 2013 cuando se publica
la Ley que regula esta figura. La Ley de Voluntad Anticipada del Estado de México
cumple con los objetivos de las voluntades anticipadas integradas en los principios de
la bioética y de la Declaracién Universal sobre Bioética y Derechos Humanos (aprobada
en octubre de 2005 por la Conferencia General de la uNEsco), ya que como punto de
partida tiene al principio de autonomia de la persona; pero existen en nuestro contexto
diversos aspectos o circunstancias que dificultan o imposibilitan la aplicacién de la ley,

como ya se ha observado.
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Por tratarse de una ley de cardcter estatal, la Ley de Voluntad Anticipada del
Estado de México no alcanza a surtir efectos juridicos a instituciones de otras entidades
federativas o que dependen de la Secretarfa de Salud Federal, ya que esto constituirfa
una invasién de competencia. Una alternativa ante esta dificultad serfa la creacién
de una ley nacional sobre voluntades anticipadas que obligue tanto a instituciones
de salud estatales como federales a crear un registro tnico de los documentos de
voluntad anticipada, ademds de implementar instrumentos juridicos que permitan
hacerla efectiva o coercible, esto es, establecer mecanismos legales que hagan efectivos

los documentos o escrituras de voluntad anticipada.
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“Una médquina puede hacer el trabajo de cincuenta individuos comunes,

pero no existe ninguna mdquina que pueda hacer el trabajo

RESUMEN

El médico como investigador clinico, en el
momento que no es el dnico responsable
del cuidado y atencidn de los pacientes, estd
viendo confrontada su profesién, su volun-
tad, sus intereses y sus creencias y conviccio-
nes, por lo que surge la necesidad de apoyar
el acto médico bajo el marco de la lex artris.
Actualmente el médico ejerce una de las pro-
fesiones mds reguladas y reglamentadas. La
medicina es la mds dificil de ejercer desde el
punto de vista legal, pues su ejercicio estd ex-
puesto a la valoracién social con base en los
resultados. En este capitulo se atenderd a la
accién médica en relacién con la aplicacién

de las voluntades anticipadas en México.

Palabras clave: consentimiento-informado,

investigacién-clinica, bioética.

de un ser extraordinario”.

Elbert Green Hubbard

ABSTRACT

The medical doctor as a clinical researcher, at
the time of not being the only one responsible
for the care and attention of patients, is expe-
riencing a confrontation in their profession,
their will, interests, beliefs and convictions;
this way the need to substantiate medical
actions under lex artis appears. Nowadays,
the medic exercises one of the most heavily
regulated professions. Medicine is the most
difficult profession to practice from the legal
viewpoint, as its exercise is exposed to social
valuing on the basis of results. In this chapter
attention will be paid to medical care in rela-
tion to the application of advance directives

in Mexico.

Key words: informed consent, clinical re-

search, bioethics.
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INTRODUCCION

El tribunal Internacional de Nuremberg (1946) emiti6 el cédigo ético del mismo
nombre, por el cual se dota a la humanidad de una normativa sustentada en valores;
que rige y establece limites a la investigacién y experimentacién médica con seres
humanos; no limita el avance cientifico ni el trabajo de los investigadores, sino que
los fomenta, y al mismo tiempo, los mantiene dentro de limites bien definidos; ha
dado un lugar especial al consentimiento informado y a la libertad de eleccién de cada
persona para participar o no en algtin experimento, estableciendo las reglas acerca de
los riesgos y la utilidad de las investigaciones.

Al respecto, es un hecho universalmente conocido que, derivado de los cono-
cimientos cientificos y tecnoldgicos surgidos del desarrollo de la medicina y la
biologfa, el ser humano ha sido capaz de modificar genética, fisica, neuroldgica e
inmunolégicamente las caracteristicas de los organismos vivos y el conocimiento
generado y acumulado le ha permitido obtener, a través de experimentos genéticos,
farmacoldgicos, bioquimicos, fisiolégicos, anatémicos, fisicos, neurolégicos y psico-
légicos, entre otros, en animales, plantas y el ser humano mismo; una mayor “calidad
de vida”, “calidad alimenticia’, resistencia a plagas y sequias y muchas otras cualidades
que han hecho posible la generacién de mds alimentos y de “mejor calidad” (...no
siempre). También, gracias al desarrollo de la ciencia se ha logrado explicar la estructura
molecular de los genes y los mecanismos de duplicacién y transmisién de los caracteres
hereditarios, la modificacién de la expresién de las proteinas, la manipulacién de los
genes y se ha hecho posible la creacién de embriones de mamiferos a través de la
clonacién.

Todo ello nos lleva e incluso nos obliga a analizar estos acontecimientos desde
varios puntos de vista: el cientifico, el tecnolégico, el sociolégico, el filoséfico, el de la
responsabilidad profesional y sus implicaciones juridicas; porque este andlisis permite
aportar datos para legislar y para conducir la investigacién cientifica en este terreno
hacia el beneficio del ser humano, en un contexto de respeto a los derechos humanos
y a la dignidad de la vida universal.

Un ejemplo que es interesante sefalar, por ser un parteaguas en la medicina del
siglo xx, es el proyecto genoma humano, el desciframiento del mapa del genoma
humano que ha sido posible por la conjuncién de esfuerzos y recursos de varios

paises. Es el trabajo conjunto en torno al estudio del genoma humano que se le ha
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denominado proyecto genoma humano (pGu), idea propuesta por Robeth Sinshimer
(1985), posteriormente retomado por los institutos nacionales de salud de Estados
Unidos denomindndolo Hugo (Human Genome Organization, 1990).

De igual manera, otros avances médicos y cientificos vuelven imperativa la revisién
de los aspectos legislativos en tal rubro. Porque, a pesar de la publicacién de diversas
normatividades deontolégicas y legislaciones, tales como el Cédigo de Nuremberg,
la Declaracién de Ginebra, la Declaracién de Helsinki, la Declaracién Universal de
los Derechos Humanos, etc. Al respecto, las dltimas décadas de experimentacién con

seres humanos no ha estado libre de excesos, tan sélo hay que recordar:

A) Lasinvestigaciones sobre productos anticonceptivos, que se realizaron con mujeres
indigenas en América Latina.

B) El denominado escdndalo Willowbook: en la bisqueda de una nueva vacuna,
varios nifios fueron infectados con el virus de la hepatitis.

C) El caso del Jewish Chronical Disease Hospital, sin contar con el consentimiento
de los pacientes se inocularon células cancerosas a adultos mayores.

D) El estudio Tuskegee (1932), 400 personas afroamericanas fueron contagiadas con
sifilis y, sin darles ninguna medicacién, se hizo su seguimiento hasta 1972.

Por otro lado, el advenimiento de nuevas especialidades clinicas, tales como la medicina
critica y las nuevas tecnologfas de la salud en los servicios de terapia intensiva, ha
hecho posible, en las tdltimas décadas, que pacientes con enfermedades o accidentes
severos, que hasta hace poco los hubiera llevado a una muerte irremediable, hoy tengan
posibilidades de sobrevivir. Son muchas las patologias pero de entre éstas sobresalen
el choque, el coma, el sindrome de respuesta inflamatoria sistémica, el sindrome de
disfuncién respiratoria, la sepsis, la disfuncién orgdnica multiple, traumas graves y
abdomen agudo.

Al mismo tiempo, las mayores expectativas de vida, las tecnologfas médicas, las
innovaciones terapéuticas y la mejor disposicién de los servicios sanitarios, han traido
consigo el efecto de prolongar vidas en condiciones extremas y en ocasiones gran
dolor y sufrimiento, lo que ha dado lugar a un conflicto entre amplios sectores de la
sociedad: los que hablan de los derechos de los pacientes a una muerte digna y que
se lograrfa con la eutanasia, ante el mismo panorama, otro grupo apoya la medicina
paliativa, el apoyo tanatoldgico al paciente y sus familiares, basados en la autonomia
de cada persona (que Kant llamé el gobierno de si mismo).
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EL ACTO MEDICO Y LA INVESTIGACION CLINICA

El médico como investigador clinico, toda vez que ya no es el tnico responsable del
cuidado y atencién de los pacientes, ha visto en las dltimas décadas confrontada su
profesién, su voluntad, sus intereses y sus creencias y convicciones. As{ es como surge
la necesidad de apoyar bajo el marco de la lex artris el acto médico; porque el médico
ejerce una de las profesiones mds reguladas y reglamentadas. La medicina es la m4s
dificil de ejercer desde el punto de vista legal, pues su ejercicio estd expuesto a la
valoracién social con base en los resultados. Su asociacién mds antigua con las leyes
es el Cédigo de Hammurabi, rey de Babilonia (1739-1685 a. E.). El médico en su
forma de aplicar la medicina como un arte, asume no sélo una responsabilidad ética
y social, sino también una insoslayable responsabilidad legal; por ello, ejercer un acto
médico inadecuado y sin apego a los estdndares cientificos, éticos y normativos, trae
consigo una mala prdctica, pudiendo llegar a constituir una responsabilidad juridica.

Ataz Lépez, uno de los tratadistas mds calificados en el derecho sanitario,
refiere que la actividad médica es “[...] el conjunto de actos, operaciones o tareas
propias, desarrolladas por los médicos y demds profesiones sanitarias; que dichos
actos normalmente tienen lugar sobre el cuerpo humano y que tienden, directa
o indirectamente, a la conservacién, mejora y en general a la promocién de las
condiciones de la salud humana, individual o colectiva, en todas sus facetas, fisicas,
psiquicas y sociales”.

La informacién clinica, como una de las maneras del hacer en el acto profesional,
se entiende todo dato cualquiera que sea su forma, clase o tipo, que permita ampliar
los datos o conocimientos sobre el estado fisico y de salud de una persona, o la forma
de preservarla, cuidarla, mejorarla o recuperarla (Ley General de Salud y Normas
Oficiales Mexicanas). La informacidén clinica estd incluida en todas las actuaciones
asistenciales, debe ser verdadera y comunicarse al paciente, de forma comprensible y
adecuada a sus necesidades, de tal manera que le ayude a tomar decisiones de acuerdo
con su propia y libre voluntad —esto es el consentimiento informado (NOM 168)—.
La ley se refiere a que el paciente tenga toda informacién previa —para que reciba una
actuacién que puede dafar su salud—. De acuerdo al titulo V de la Ley General de
Salud, se entiende por intervencién en el dmbito de la sanidad a toda actuacién médica
con fines preventivos, diagndsticos, terapéuticos, rehabilitatorios o de investigacién.
CONSENTIMIENTO INFORMADO E INVESTIGACION CLINICA
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Para comprender el alcance del consentimiento informado, a continuacién se pre-

sentan algunas definiciones de acuerdo con el dmbito de aplicacién:

* El consentimiento informado en investigacién es un contrato médico-juridico
en el que, mediante un proceso de informacién-comunicacién, el sujeto de
investigacién recibe la informacién integral de su problema; por su autonomifa,
lo acepta o lo rechaza, sin vicios de consentimiento para su validacién y tomando
en cuenta el riesgo-beneficio.

* El consentimiento informado en los ensayos clinicos es el procedimiento que
garantiza que el sujeto ha expresado, voluntariamente, su intencién de participar
en el ensayo clinico, después de haber comprendido la informacién que se le
ha dado acerca de los objetivos del estudio, beneficios, incomodidades y riesgos
previstos, alternativas posibles, derechos y responsabilidades.

*  Consentimiento informado en cuidados paliativos: se puede definir como el
proceso gradual y continuado, en el que un paciente capaz y adecuadamente
informado por su médico, acepta o no someterse a determinados procedimientos
diagndsticos o terapéuticos, en funcién de sus propios valores.

¢ FEl consentimiento informado, de acuerdo con el manual de ética de 1984 de la
Asociacién Médica Americana, dice que “el consentimiento informado consiste
en la explicacién a un paciente atento y mentalmente competente, de la naturaleza
de la enfermedad, asi como el balance entre los efectos de la misma y los riesgos
y beneficios de los procedimientos terapéuticos recomendados, para solicitarle su
consentimiento para ser sometido a esos procedimientos”. La presentacién de la
informacién al paciente debe ser comprensible y no sesgada, la colaboracién del
paciente debe ser conseguida sin coercidn, el médico no debe sacar partido de su

potencial dominancia psicolégica sobre el paciente.
CONSENTIMIENTO INFORMADO EN MEXxIco
Existe una definicién de consentimiento informado que se estructura con base en la
Carta de los Derechos de los Pacientes, y que pone especial énfasis en la dignificacién

del ser humano y el respeto a la libertad: (Nom. 168 SSA/1998) “El paciente, o en
su caso el responsable, en los supuestos que asi lo sefiale la normativa, tiene derecho a
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expresar su consentimiento, siempre por escrito, cuando acepte sujetarse con fines de
diagndstico o terapéutico, a procedimientos que impliquen un riesgo, para lo cual deberd
ser informado en forma amplia y completa en qué consisten, de los beneficios que se
esperan, asi como de la complicaciones o eventos negativos que pudieran presentarse a
consecuencia del acto médico. Lo anterior incluye las situaciones en las cuales el paciente
decida participar en estudios de investigacién o en el caso de donacién de 6rganos.

En el 4mbito del consentimiento informado (Nvom. 168 SSA/1998, Ley General de
Salud articulo 100, fraccién IV, Anteproyecto del Cédigo-Guia Bioética de Conducta
Profesional de la ssa, articulo IV, etc.) los derechos de los pacientes son:

¢ Recibir informacién suficiente, clara éptima y veraz.

e Decidir libremente sobre su situacién.

e Otorgar o no su consentimiento vélidamente informado.

e Tener facilidades para contar con una segunda opinién.

e Ser atendido cuando se informe por la atencién médica recibida.
*  Donar sus érganos.

e Elaborar un testamento de vida.

Es compromiso del médico y del personal de salud evitar someter al paciente a
cualquier procedimiento en el cual el riesgo sea mayor que el beneficio esperado, aun
cuando se cuente con el consentimiento informado, el paciente puede demandar.

Contar con un expediente clinico: la historia clinica comprende el conjunto de
documentos relativos a los procesos asistenciales de cada paciente; con la identificacién
de los médicos y de los demds profesionales que han intervenido en ellos, con el objeto
de obtener la mdxima integracién posible de documentos clinicos de cada paciente,
en el 4dmbito de cada centro. Cada centro archivard las historias clinicas de cada
paciente, de manera que quede garantizada su seguridad, su correcta conservacién y
la recuperacién de su informacién. Garantizando la autenticidad del contenido de la
historia clinica y de los cambios operados en ella.

Asimismo, el consentimiento informado, corresponde a un principio ético que
reside en el respeto a la libertad y a la capacidad individual de decidir sobre su destino,
la salud y el riesgo de enfermar. En este sentido se tiene que considerar la capacidad
de ¢jercicio. Debe ser por escrito, a fin de deslindar responsabilidades sobre sucesos

previsibles. Deberd contener:

132



Nombre y apellido del paciente y del médico que lo expide.

Explicar la naturaleza de la enfermedad y su evolucién natural.

Nombre de los procedimientos que se van a realizar, especificando en qué
consisten y como se llevard a cabo.

Explicar los beneficios que, razonablemente, se pueden esperar de la investigacién,
cirugfa o terapéutica y la consecuencia de la denegacién.

Informacién sobre riesgos de la investigacidn, cirugfa o terapéutica, probables
complicaciones, mortalidad y secuelas.

De ser necesaria, el tipo de anestesia y sus riesgos.

Autorizacién para obtener fotograffas o videos en el pre, trans y pos-operatorio; o
durante la investigacién y/o medidas terapéuticas. Y para difundir los resultados
en revistas médicas y/o dmbitos cientificos.

Posibilidad de revocar el consentimiento en cualquier momento.

Satisfaccién del paciente por la informacidn recibida y aclaracién de sus dudas.

Fecha y firma del médico, el paciente y los testigos, si los hubiere.

Este procedimiento cientifico es necesario en la relacién profesional de la salud-

paciente y tiene proyeccién social, porque para su cabal cumplimiento tiene una serie

de factores y condicionantes juridicos. Dentro de los antecedentes juridico-bioéticos

internacionales se encuentran:

El Convenio de Asturias de Bioética.
La Declaracién de Helsinki de la Asociacién Médica Mundial.

Er Cép1co pE NUREMBERG

Asentimiento informado

El planteamiento tradicional de la incapacidad presunta de todo menor ha ido

modificdndose a lo largo de la segunda mitad del siglo xx. En 1959, la onuU aprobé

la Carta de Derechos del Nifio y la conciencia general sobre los derechos de los

ciudadanos culminaron en 1973 en la primera Carta de los Derechos de los Pacientes.

La consideracién de que los menores de edad, y sobre todo los adolescentes, también
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podian ser tenidos por pacientes con derechos a considerarse de acuerdo con el nivel
de desarrollo evolutivo, que los menores pueden ser capaces para decidir determinadas
cuestiones sanitarias, como acceso a prevencion de la natalidad y sexualidad, consumo
de drogas y comportamientos alimentarios. La “doctrina del menor maduro” sostiene
que los menores que son capaces de comprender la naturaleza y las consecuencias del
tratamiento ofrecido son considerados como suficientemente maduros para consentir
o rechazar un tratamiento.

Allen Buchanan y Dan Broca publicaron en 1989 su libro Diciding for others. The
ethics of surrogates decision-making, donde aborda el tema de la ética de las decisiones
sustitutivas pero a partir de una revisién y propuesta para la evaluacién de capacidad.
En este documento se analizan tres criterios de capacidad, pero los contenidos de cada

criterio son complejos y requieren ser concretados de acuerdo a cada situacién.

Comprension y comunicacion

e Habilidades intelectuales y cognitivas: aptitudes lingiiisticas y conceptuales para
recibir, procesar y emitir informacién.

e Aptitudes proyectivas: imaginacién suficiente para vislumbrar cémo valoraria
determinados estados fisicos 0 mentales como resultado posible de determinadas
situaciones o decisiones. Experiencia vital relevante como sustrato.

e Posibilidades comunicativas: lenguaje hablado, escrito o gestual suficiente.
Razonamiento y deliberacion

*  Aptitudes para el razonamiento probabilistico.

e Aptitudes para la evaluacién de alternativas.

*  Aptitudes para sopesar adecuadamente las consecuencias posibles a corto, medio
y largo plazo.
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Escala de valores

*  Posesién de una escala de valores o de una concepcién de “lo bueno”.
*  Valores estables, consistentes y asumidos como propios.

De la presencia total o parcial de estos criterios que se van presentando en los
diferentes estadios cronoldgicos entre los 7 y 18 afios surgen las posibilidades de un
consentimiento subrogado (menos de los siete afios o cercana a esta edad), donde
se aplica el consentimiento informado a un adulto responsable que represente el
mejor interés del nifo/nifia. Por otro lado, estd la situacién intermedia, entre el
consentimiento delegado a un adulto y consentimiento auténomo, se trata de un
“asentimiento” que es cuando algunos menores pueden tener una cierta autonomia,
aunque nunca igual a la de un adulto, que puede ser vdlida si un menor de edad rechaza
una atencién siempre y cuando no se encuentre en juego un beneficio terapéutico
claro y se presenten riesgos. Percibida la capacidad de tomar decisiones, expresando en
mayor o menor grado poseer una escala de valores y metas estables, tener habilidades
para comunicarse y comprender informacién y ser capaz de comparar el impacto
previsible de las opciones alternativas en los valores personales y en los planes de
vida; a través de un proceso centrado en la entrevista clinica, estamos en presencia de
un individuo capaz de participar voluntaria y activamente en la toma de decisiones
respecto al diagnéstico y tratamiento de su enfermedad, es decir, capaz de ejercer un
consentimiento informado como decisién auténoma.

Las diferentes escalas para evaluar la competencia que han propuesto tienen en
comun distinguir a lo menos tres factores que deben presentarse para considerar a una
persona capaz de consentir y ellos son:

¢ Razonamiento

e Comprensién
e Voluntariedad
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NATURALEZA DE LA DECISION A TOMAR

En el caso de un menor de edad, los tres primeros se pueden determinar sobre la base
del grado de madurez cognitiva/ afectiva del desarrollo psicolégico evolutivo moral
y relacionarse, ademds, con el proceso de vida individual que cada cual segtin las
circunstancias que le rodean le ha tocado vivir.

El desarrollo de actos que demanden la necesidad de recurrir al proceso de consentir
informadamente donde se encuentran involucrados menores de edad, enfrenta la
obligatoriedad de conocer y manejar las etapas naturales del desarrollo psicolégico
infantil, ademds de contar, de acuerdo con los casos, con sus representantes, expertos
en nifios de la salud, educacién y derecho.

El cambio en la forma en que se percibe a los nifios, nifias y adolescentes lleva
a pesar de entenderlos como objetos de proteccidn a ser sujetos de derechos, lo que
también significa el derecho de reconocer su capacidad de opinar sobre su propia vida,
constituyendo esto un verdadero paso evolutivo intelectual.

Pablo Simén Lorda en su articulo “La capacidad de los menores para tomar
decisiones sanitarias’, después de una larga revisién bibliogréfica del tema entrega
una conclusién al afirmar que la capacidad de cada menor para tomar decisiones
debe evaluarse individualmente. No obstante, los hallazgos de la psicologia evolutiva
permiten decir, como orientacién general, que los menores de 12 afios si pueden
ser considerados en principio incapaces para tomar decisiones y son los que Osten
ejemplifica, sin embargo pueden ser evaluados a través de los siguientes test: Tests de

Capacidad de Roth, Meisel y Lidz:

*  Escala Mévil de James Drane.
*  Protocolo de evaluacién de la Capacidad de Kaplan y Price.
*  Protocolo de Fitten.

Por encima de los 14 afios, la presuncién inicial debe ser la de la capacidad del
menor para decidir. Entre los 12 y 14 afios debe valorarse cada caso de forma
especial y no pueden darse orientaciones generales. En cualquier caso, ningtin menor,
independientemente de su edad y grado de capacidad, puede ser obligado a participar
activamente en un proceso de toma de decisién. Los padres pueden tomar todas las

decisiones en su lugar si él no desea asumir esa responsabilidad, aunque si el menor
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muestra capacidad suficiente es él personalmente quien en tltima instancia debe
aceptar o rechazar las decisiones de sus padres, pues el consentimiento no puede ser
sustituido cuando la persona es capaz.

Aspectos bioéticos que enmarcan la aplicacién del asentimiento/consentimiento
informado en nifos y adolescentes. La discusién bioética refuerza la idea de que los
nifios, nifias y adolescentes tienen derechos y deben ser respetados como tales. El
derecho a la salud, el derecho a una atencién correcta, en tiempo y forma, con todos
los deberes que emanan de la atencién del nifio, nifia y adolescente hospitalizado y en
atencién ambulatoria. Debe quedar muy claro que se otorga privilegio a que el bien
tutelado es la “vida”, mds alld de todas las formalidades que existieran y que deben
tenerse en cuenta a la hora de solicitar los consentimientos que surgieran, apoydndose
en la justicia, realizando las denuncias en los estamentos que correspondan y siempre
teniendo en cuenta que el interés superior es el del nifio, nifia y adolescente.

Constituye un acto de enorme trascendencia la actitud del adulto que tiene como
principio incluir al menor en las actividades que se comparten o ejercen sobre él; la
invitacién a hacer juntos y fomentar la inclusién constituye un ntcleo de desarrollo
moral comunitario, por ello es también necesario hacer participar, como deber moral.

La participacién es la motivacién a involucrarse activamente en los hechos que
suceden alrededor del individuo. Se refleja en este comportamiento la necesidad
de pertenencia al ambiente y tiene principal injerencia en la toma de decisiones, se
concretiza la manifestacién de libertad en la tendencia a decidir en forma auténoma
a optar o no por alguna alternativa de accién. Esta facultad humana es la que debe
protegerse en las personas vulnerables y, con mayor razén, en aquellas que estdn en
desarrollo. Esta es la misién ética de los profesionales que trabajan por mejorar los
niveles de vida de las personas y su participacién ciudadana.

La bioética se manifiesta en la constante transitividad entre el acto de respetar
y el de cuidar. El sentido del respeto tiene su direccién en el revalorizar una ética,
como lo es el de ayudar a resolver la injusticia muchas veces tolerada frente a una
persona con autonomia disminuida. Infancia y enfermedad, infancia y participacién
son presentados como agentes de factores que deben confluir en un determinado
sentido ético. Una respuesta estd en la ética del cuidado, como proposicién de una
ética asociada a la construccién de una calidad en la atencidn a la salud.

Un documento de asentimiento informado no reemplaza el documento de

consentimiento firmado por los padres o apoderados. Se afiade el asentimiento al
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consentimiento y sefiala la voluntad de cooperacién del nifo/a. Existe el derecho
a negarse o a retirarse de la investigacién. Es recomendable re-enfatizar que la
participacién es voluntaria por cualquier limite que tenga. Entonces se firmard el
rechazo informado de manera voluntaria. Un investigador o la persona que realice el
proceso de asentimiento informado con el nifio/a deben firmar todos los asentimientos.

Imputacién objetiva del dafio experimentado por el paciente al médico que
incumple el deber de informacién. A partir de la Ley General de Salud, y la NOM
168, el respeto a la autonomia se refiere a las instrucciones previas, o lo que ha venido a
denominarse testamento vital —por la influencia de Living Will, de la jurisprudencia
Americana—. En este punto la Ley y establecimientos sanitarios senalan que en cada
centro deben existir los documentos e informacién que permita conocer al usuario
(paciente y familia), a los facultativos especialistas biomédicos, a los auxiliares y al
equipo que pueda ser de eleccién. Facilitar los lugares de acceso y horario de atencidn,
tiempos de espera y todo tipo de informacién, que pueda ser ttil para el usuario y para
ejercer su derecho. En régimen ambulatorio o de hospitalizacién, los tratamientos
terapéuticos y/o la investigacién deberdn ser realizados por el médico que expidié el
consentimiento informado, al paciente.

Para que pueda declararse la responsabilidad civil médica, por la omisién de un
consentimiento previa y suficientemente informado, es necesario que el paciente haya
sufrido como consecuencia de una intervencién médica correctamente realizada, un
dano cuya eventual produccién no hubiera sido informado con cardcter previo al

consentimiento requerido para el acto, ademds de que:

* El dafo sea cierto y probado.

e El dano sea consecuencia de la intervencién médica y materializacién de un
riesgo tipico o inherente a ella.

e El posible dafio no haya sido informado previamente al paciente.

* El dano constituya una incidencia atribuible a la negligente actuacién del

facultativo, y no al deficiente funcionamiento del servicio.

De todo lo anterior puede deducirse que la simple ausencia de constancia del
consentimiento informado, por regla general, cuando la intervencién no provoca
dafos, no genera la obligacién de indemnizar. Sin embargo, cuando no se informa al

paciente y éste es sometido a tratamientos y no es informado de ciertos riesgos, la falta
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de informacién pasa a tener influencia causal en la produccién del resultado, puesto
que si el paciente hubiese conocido los riesgos, habria estado en su mano eludirlos,
evitando el tratamiento o sometiéndose a otro alternativo.

Investigaciones clinicas con productos sanitarios, México (1983). Titulo Quinto/
Ley General de Salud- Investigacién para la Salud (capitulo tnico). Articulo 96-103
(capitulo tnico):

La investigacién para la salud comprende el desarrollo de acciones que
contribuyan: conocimiento de los procesos bioldgicos y psicoldgicos en los seres
humanos; conocimiento del vinculo entre las causas de enfermedad, prdctica,
médica y la estructura social; prevencién y control de problemas de salud prioritarios
para la poblacién. La investigacién en seres humanos se desarrollard conforme
a los principios cientificos y éticos que justifican la investigacién, se realizard sélo
si el conocimiento no pude producirse por el método idéneo; no debe exponer a
riesgos o dafios innecesarios al sujeto en experimentacidn; se debe contar con
el consentimiento por escrito del sujeto en investigacién; deberd realizarse por
profesionales de la salud en instituciones médicas bajo vigilancia de las autoridades
sanitarias; el profesional responsable suspenderd investigacion en cualquier momento,
si sobreviene el riesgo de lesiones graves, invalidez o muerte del sujeto investigado.
El no cumplimiento de los principios para la investigacién serd objeto de sancidn.
La ssA autorizard la administracién de medicamentos nuevos con fines preventivos,
curacién, rehabilitacién o de investigacidn, cuando no se tenga experiencia en el
pais o se pretenda la modificacién de las indicaciones terapéuticas de productos ya
conocidos; los interesados deberdn cumplir con: solicitud por escrito, informacién
bdsica farmacoldgica y preclinica del producto, protocolo de investigacién, carta de
aceptacién de la institucién donde se efectde la investigacién y del responsable de la
misma. Los nuevos recursos terapéuticos o de diagndstico serdn utilizados cuando
exista posibilidad de salvar la vida, restablecer la salud o disminuir el sufrimiento del

paciente y con el consentimiento informado por escrito, y firmado por el paciente.

Los TIPOS DE INVESTIGACION

Investigaciones que implican procedimientos invasivos en seres humanos, los pacientes

son sujetos participantes directos, que ya cuentan con la regulacién especifica de
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los ensayos clinicos, con medicamentos y productos sanitarios. La investigacién
en seres humanos sélo podrd efectuarse en ausencia de una alternativa de eficacia
comparable y no debe implicar para la persona riesgos y molestias desproporcionadas
en relacién con los beneficios potenciales que se puedan obtener. A juicio del Comité
de Investigacién de Etica, de acuerdo con la Nom de investigacién biomédica y a la
Ley General de Salud:

Investigacién invasiva durante el embarazo o lactancia. Sélo podri realizarse sobre
el embridn, feto, lactantes o nifos: si los resultados traen beneficios a otros embriones,
fetos lactantes o nifios; se realizard cuando no sea posible la investigacién en mujeres
no embarazadas; que la investigacién entraie un riesgo minimo a la mujer, embridn,
feto o nifio; que los representantes o tutores del menor presenten un consentimiento
informado en términos previstos por la ley.

Investigacién con gametos y pre-embriones humanos, de acuerdo a la NoMm, a la
Ley General de Salud y a las normatividades internacionales, sobre la investigacién en
los centros de investigacién asistida. Debe contar con el consentimiento informado
de las personas de donde provengan los productos.

Investigacién en nifios, la investigacién biomédica en nifios plantea un serio
problema ético por no poder el nifio dar un consentimiento idéneo. En nifios
debe tenerse mds cuidado que con adultos para no violentar su autonomia que es
independiente de la edad cronolégica o mental. Los padres no son duefios del nifo,
si sus guardianes (protectores) y por lo tanto no pueden autorizar nada que viole sus
derechos como seres humanos.

Investigacién en embriones y fetos humanos. El aumento de la investigaciéon
sobre ingenierfa genética y sobre el desarrollo humano antes del nacimiento ha hecho
consciente la necesidad de aclarar los problemas éticos que esto plantea (el problema
ético es definir qué es una persona humana y cuéndo se empieza a ser persona humana:
embridn, feto, en el momento de la fecundacién, al inicio de la formacién del cerebro,
al aparecer la respuesta a estimulos, cuando hay autoconciencia, as{ como saber qué
hacer con los fetos congelados y/o sobrantes en una investigacién; la ciencia no puede
dirimir el concepto de persona humana, es un concepto cultural, antropoldgico).
Cada investigador debe actuar segtin su concepto de persona humana, el cual estd dado
por sus conocimientos cientificos y su concepcién filoséfica. Si el feto se considera
persona humana poseedora de derechos como tal, toda la investigacién con fetos y

manipulacién genética viola los principios de ética natural de respetar la autonomifa, los
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derechos de la persona humana y no hacerle dafio. Asi, la investigacién con embriones
y fetos humanos, debe cumplir los siguientes requisitos: que los embriones o fetos
hayan perdido su capacidad de desarrollo biolégico, o de embriones o fetos humanos
muertos; que se cuente con la donacién de los embriones y fetos bajo las condiciones
previstas por la ley; que se realice un proyecto relativo a la utilizacién terapéutica
que se pretende, garantizado por la aprobacién del Comité de Investigacién bajo las
normatividades nacionales e internacionales.

En la investigacién con muestras bioldgicas y genéticas, la ley establece un
conjunto de garantias en relacién con los andlisis genéticos y con las muestras
biolégicas, respecto del conjunto de datos personales, y a la vez configura un conjunto
de normas para dar confianza y seguridad a los investigadores y a las instituciones
publicas y privadas, en sus actuaciones en el sector, despejando las incertidum-
bres legales actuales que se generen a favor del paciente.

Utilizacién clinica de tejidos humanos, dando respuesta a los nuevos retos
cientificos. Sin perjuicio de la normativa especifica al respecto, cada institucién
auténoma presentard la solicitud de autorizacién que deberd ser acompanada de
una memoria con la descripcién detallada de los medios que dispone el centro para
realizar la actividad solicitada y su adecuacién a lo dispuesto en las normas nacionales
e internacionales. Debe hacerse saber el tipo de tejido o grupo de células para el que se
solicita la autorizacién y el nombre y formacién de la persona responsable del equipo
de implantacién.

Administracién de radio firmacos, tratamientos de radioterapia y utilizacién de
equipos de rayos X por razones de investigacién médica o biomédica. A efectos de
la investigacién y ensayos clinicos debe tenerse en cuenta el régimen previsto, que
establece los criterios de calidad en medicina nuclear, conforme al cual el radio fdrmaco,
la actividad administrada y la estimacién de las dosis absorbidas recibidas por los
voluntarios en los programas en la investigacién deben constar en un informe escrito.

Investigacién clinica con controles al azar. En este caso al paciente no se le
proporciona el tratamiento reconocido como eficaz y en cambio se le da un tratamiento
inocuo o de no conocidos efectos terapéuticos. Es necesario reconocer que este tipo
de investigacién es util y necesario para el progreso de la medicina. El juicio clinico
ha servido para el avance de la medicina, pero bien sabemos que falla frecuentemente.
Asi, viola el derecho que el paciente tiene a que el médico le dé lo mejor para su salud
y bienestar. La experimentacién clinica con controles al azar compara un tratamiento
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experimental con otro tratamiento alterno o no tratamiento con el fin de obtener

unos resultados atribuibles sélo al tratamiento experimental. Esto se hace para dar

objetividad a la investigacién y excluir conceptos preconcebidos del investigador o

del paciente. La experimentacién con controles al azar puede hacerse éticamente si se

hace con tratamiento, cuya efectividad tiene una evidencia cientifica vélida.

ASPECTOS A VIGILAR EN UNA INVESTIGACION: POR LOS COMITES DE

INVESTIGACION

La transferencia tecnoldgica es un drea en evolucién, por lo que las universidades e

instituciones de salud deben tener comités que protejan los intereses cientificos. Diez

consideraciones al respecto:

2.

3.
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Responsabilidad de los comités de investigacién. Deben preocuparse de los pro-
yectos de investigacién no sélo en cuanto a los aspectos metodoldgicos o
estadisticos, deben ver que incluya el protocolo de consentimiento informado
y que sea adecuada la seleccidn de sujetos, el uso de placebos, si la poblacién
es vulnerable desde el punto de vista moral, se deberd hacer uso adecuado de
modelos estadisticos. El comité de investigacién es responsable de los aspectos
éticos de un proyecto de investigacién desde su planeacién hasta su publicacién.
Responsabilidad de los comités editoriales. El problema de mantener la integridad
de la investigacién cientifica estd intimamente relacionada con la publicacién de
los informes de los estudios: Publicacién de articulos “fabricados” o “fraudulentos”.
El caso “illowbrock, en New England Journal of Medicine o Robert Slutsky publicé
en la Universidad de California en San Diego 137 articulos: 77 eran vilidos, 48
dudosos y 12 abiertamente fraudulentos. Roberto Gallo, quien retuvo el informe
del grupo Luc Montagneir para poder publicar antes sus resultados sobre el
descubrimiento del virus HIV.

Responsabilidad con los sujetos de estudio. El consentimiento informado,
proteccién de dafo y pago de compensaciones, minimizacién de riesgos y
maximizacién de beneficios; en las poblaciones vulnerables; garantizar privacidad

y confidencialidad.



Responsabilidad con la sociedad. Racionalizacién de recursos; informacién pronta
y expedita de los resultados; relacién clara y honesta con quienes financian los
proyectos.

Responsabilidad con los demds cientificos. Evitar engafios, fraudes, plagio, etc. y
debe realizarse la publicacién completa y sin errores; uso adecuado de métodos
estadisticos.

Justificacién de un proyecto. Se debe justificar si es éticamente necesario realizar
ese proyecto de investigacién. El tema es original, o si ha sido suficientemente
estudiado. Responsabilidad de hacer uso adecuado de los recursos. El investigador
debe colaborar con el avance cientifico, con apego a los principios morales, los
candidatos a investigacién tienen obligacién de participar con el principio del
bien comtin; pero basado en el conocimiento del sujeto de estudio.
Responsabilidad con los grupos de poblacién vulnerables: embriones, fetos, nifios,
mujeres embarazadas, homosexuales, inmigrantes, deficientes mentales, minorfas
étnicas, prisioneros y otros. Las investigaciones deben ser hacia el beneficio del
paciente y no sé6lo la obtencién de un nuevo conocimiento o en su defecto debe
ser mayor el beneficio, que el dafio causado.

Responsabilidad e identificacién de consecuencias, desde la etapa de planeacién
del proyecto, es necesario identificar los riesgos y beneficios del mismo. Riesgos
a los que puede enfrentarse el investigador, dependiendo del tipo de proyecto:
ruptura de la confidencialidad, dano fisico, dafo psicoldgico, tratamiento
desigual de los pacientes, perjuicios sociales, laborales o econémicos, explotacién
o coercién de individuos, etcétera.

Responsabilidad del investigador. Tiene un compromiso ético con los sujetos de
experimentacién; los investigadores deben ser personas virtuosas técnica, cientifica
y moralmente y deben ser expertos en el drea, ademds con los colaboradores; las
patentes y licencias deben realizarse a través de las instituciones académicas; el
tipo y cantidad de remuneracién recibida por el investigador debe ser conocida
por las instituciones participantes; los conflictos de interés que puedan aparecer
durante el proyecto deben ser aclarados; los miembros de la institucién académica
que deseen participar deberdn acordar el tiempo que invertirdn y los ingresos que
recibirdn; deberdn protegerse los derechos intelectuales de los participantes desde
el inicio; la politica de integridad en la investigacién y transferencia tecnoldégica

deben ser dadas a conocer.
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10. Responsabilidad en fomentar programas educacionales encaminados a mantener

la integridad de la investigacién y a resolver los conflictos de interés.

VULNERABILIDAD

La mayor parte de los textos indica que un consentimiento obtenido bajo coercién, amenaza,
intimidacién o influencia indebida es invédlido. Es necesario considerar condiciones
culturales, sociales, educacionales, econdémicas y de naturaleza interpersonal. Muchas
predisponen a la vulnerabilidad, esto es, a situaciones de indebido o desconocido riesgo.

Aunque la vulnerabilidad suele asociarse con poblaciones especiales (nifios,
pacientes psiquidtricos, personas inconscientes, moribundos) un enfoque analitico con
énfasis en el contexto es mds apropiado. Asi, hay una forma de vulnerabilidad cultural
asociada a ignorancia, otra de cardcter social debida al respeto que infunden figuras de
autoridad, una jerdrquica en el caso de individuos dependientes, una econémica si la
privacién hace mds ductil el asentimiento y varias otras formas. No todas caracterizan
por igual a las poblaciones llamadas vulnerables. Una vulnerabilidad por jerarquia,
por ejemplo, puede no incidir en la respuesta anénima a un cuestionario, aunque sf
es importante al aceptar un tratamiento fisico. Vulnerabilidad no es un estado “todo
o nada”. Trabajar con una poblacién vulnerable estd permitido siempre que se tomen
los debidos resguardos sobre riesgos o dafios.

La vulnerabilidad debe verse también en una perspectiva de justicia. Tradicio-
nalmente, las poblaciones consideradas vulnerables fueron excluidas de las muestras de
sujetos con el fin de no exponerlas a riesgos. En la actualidad, se piensa que ello puede
resultar injusto al privar a los investigadores de datos relevantes para esos grupos. Por
lo tanto, el muestreo debe ser equitativo, ademds de estadisticamente correcto. En
la prictica, es dificil identificar la vulnerabilidad y sus componentes, especialmente

porque, ademds de ser compleja, estd sometida a cambios a veces impredecibles.

CONCLUSIONES

La medicina como toda ciencia necesita de la investigacién, pues s6lo asi puede asegurar

su avance en el conocimiento de la salud y de los procesos patoldgicos del ser humano.
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No todas las investigaciones en medicina tienen objetivos terapéuticos pues muchas son
en ciencias bdsicas y s6lo buscan conocer fenémenos de la fisiologfa o la patologfa. Sin
embargo, la investigacién en medicina pide experimentar en seres humanos y por esto
violenta sus derechos humanos, de ahi que la ética deba normar sus actividades, con el
objetivo de disminuir el sufrimiento y dolor humano; por lo tanto, el beneficio del paciente
es lo primero en toda investigacion médica. Hay que considerar que no debe hacerse una
experimentacién en medicina si el fin es solamente el avance de la ciencia o el beneficio del
investigador y no el bien del paciente. Por lo que el médico puede entrar en conflicto de
valores cuando hace investigacién, pues debe cumplir sus obligaciones como investigador
y al mismo tiempo ser fiel al juramento médico de velar por la salud del paciente.

Disefiar e implementar una investigacién ética consistente con los tres principios
éticos descritos por Beauchamp y Childress: respeto, beneficencia y justicia:

A) Respeto por las personas en: derechos humanos y consentimiento informado.
Privacidad y confianza (dos diferentes conceptos). Invasién de la privacidad
(revisar los expedientes). Violar la ética médica (compartir el contenido de los
expedientes con otras personas). Considerar a los sujetos como entes auténomos
que pueden tomar una decisién por ellos mismos.

En cuanto a los nifios y personas discapacitadas: respetar sus derechos.

B) Beneficencia por las personas: tratar a los sujetos imparcialmente y con cordialidad.
Tiene que haber un balance entre los riesgos y los beneficios. Los procedimientos
deben maximizar los beneficios y minimizar los riesgos. No exagerar los beneficios.
No desestimar los riesgos.

C) Justicia por las personas: es tratar a los sujetos con imparcialidad. Tiene que haber
una distribucién equitativa del peso de la investigacién y los beneficios. Ejemplo:
No incluir sujetos de una poblacién vulnerable. No incluir mujeres o grupos
étnicos minoritarios en un ensayo clinico. Un ensayo clinico que estudia una
nueva droga para el cdncer de pecho. Nos encontramos con una mujer que acaba
de ser diagnosticada con cdncer de pecho.
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UNA EXPLORACION DE LAS POSTURAS FILOSOFICAS
DEL PERSONAL OPERATIVO DE SERVICIOS DE ATENCION
A LA SALUD ANTE DILEMAS BIOETICOS: CIUDAD DE MEXICO

RESUMEN

En la actualidad, las instituciones de salud
tienen como objetivos generales vigilar y
promover el compromiso de respeto a los
derechos de los pacientes, pero muchos de
los problemas éticos-clinicos no provienen
directamente de la simple relacién del profe-
sional de salud con el paciente, sino de otros
dos factores igualmente importantes, como
son los problemas institucionales y éticos
establecidos por las politicas y sistemas de
salud publica, por ello en este capitulo se tra-
tard principalmente de la postura filoséfica
del personal sanitario mostrada ante los di-
lemas bioéticos que surgen con los pacientes

en México.
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ABSTRACT

At present, healthcare institutions have as
general objectives to preserve and promote
commitment to the patients human rights;
however many of the ethical-clinical pro-
blems do not come directly from the mere
relation of the healthcare professional with
the patient, but from other two equally im-
portant factors: the institutional and ethical
problems posed by healthcare policies and
systems. Hence, in this chapter we will ini-
tially deal with the philosophical stance of
healthcare personnel displayed when facing
the bioethical dilemmas they find in patients
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INTRODUCCION

La humanidad necesita con urgencia un nuevo saber que proporcione el “conocimiento
de cdmo usar el conocimiento” para la supervivencia humana y la mejora de la calidad de
vida. [...] Una ciencia de la supervivencia debe ser algo mds que una ciencia y, por lo tanto,
propongo el término ‘bioética’ para poner de relieve los dos elementos mds importantes
para alcanzar un nuevo saber que se necesita desesperadamente: conocimiento biolégico
y valores humanos (Potter, 1970).

Este fragmento de V.R. Potter forma parte de uno de los textos fundacionales de la
bioética. En 1970, Van Rensselaer Potter (1911-2011), oncdlogo de la Universidad
de Wisconsin (Madison), publicé el articulo “Bioethics, the science of survival” en
la revista Perspectives in Biology and Medicine. La publicacién de este articulo le valié
la paternidad del término “bioética’. Como dice Francesco Bellino, “la bioética tiene
una paternidad y una fecha de nacimiento”.

Un afio mds tarde, en 1971, V.R. Potter publicé propiamente el primer libro de
la disciplina, bajo el titulo Bioethics. Bridge to the future, donde intentaba crear un
puente de didlogo entre el saber biolégico y los valores humanos. Y a este puente de
didlogo, a este nuevo saber, Potter lo denominé “bioética”. El autor participaba de la
preocupacién de algunos ecologistas norteamericanos por el equilibrio del ecosistema,
equilibrio que consideraba indispensable mantener y promover si no se queria poner
en peligro la supervivencia de la humanidad.

Sin embargo, esta visién de V.R. Potter, de considerar la bioética como una
ética global centrada en la supervivencia humana, en el medio ambiente y en los
problemas de crecimiento de la poblacién —bioética ecolégica—, no cuajé y quedd
relegada a segundo término. En 1975, Potter ya lamentaba que la bioética quedara
reducida solamente a ser una rama de la ética aplicada, a ser “bioética clinica” (Mir,
T. y Busquets, 2011: 1-7).

Enlaactualidad, lasinstituciones de salud tienen como objetivo vigilary promover
el compromiso de respeto a los derechos de los pacientes (Ministerio de salud,
2007), pero muchos de los problemas ético-clinicos no provienen directamente de
la relacién profesional de la salud-paciente, sino de otros dos factores importantes:
los problemas institucionales y los problemas éticos planteados por las politicas y

sistemas de salud.
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En este 4mbito la bioética debe afrontar tanto la promocién de la ética institucional
como el control desde la ética social de las politicas publicas de salud y de la evolucién
del propio sistema de salud, asi como de las relaciones y adecuacién entre el sistema
y las exigencias y necesidades de la sociedad. Esto puede lograrse dando contenido
a los principios de la bioética y buscando una fundamentacién complementaria de
las visiones éticas, al menos de las que promueven principios universales. No basta
con una aplicacién superficial de los cuatro principios cldsicos, entendida en muchas
ocasiones desde el individualismo liberal dominante, para asegurar en nuestros paises
el respeto a los derechos o la mejora de la situacién vulnerable de gran parte de la
poblacién (Leén, 2009).

Ricardo Maliandi ha propuesto recientemente un desarrollo de los principios
éticos en el drea de la biotecnologia, en el cual la no-maleficencia y beneficencia
serfan el principio de precaucién en la exploracién genética, el de justicia serfa el de
no-discriminacién genética y la autonomia el de respeto por la diversidad genética
(Miliandi, 20006).

De acuerdo con lo anterior se considera que es necesario desarrollar principios
secundarios o intermedios para delimitar y concretar en la prdctica los cuatro grandes
principios generales. ;Qué es la justicia en un caso ético-clinico concreto? Puede ser
respeto a un derecho, proteccién de un paciente vulnerable o no discriminar de modo
injusto los recursos en una decisién de limitacién de tratamientos.

Ademds, diferenciar estos principios que salvaguardan los derechos y los deberes y
nos muestran las virtudes necesarias para la accién y decisién ético-clinica de aquellos
que son instrumentales en la toma de decisiones: los principios de proporcionalidad,
totalidad, subsidiariedad, doble efecto, imparcialidad (el “observador imparcial”),
buscar lo mejor de interés del paciente, subrogacién de la autonomifa, mediacién
que lleve a buscar siempre una solucién de consenso racional politico en lugar de la
imposicién en casos de conflicto, todos ellos son importantes para los modelos de toma
de decisiones o andlisis de casos ético-clinicos, pero no tienen que ver directamente
con la proteccién de los derechos, promocién de los deberes y virtudes necesarias en
el 4mbito biomédico (Leén, 2009).

Los trabajadores de instituciones de salud se enfrentan diariamente a situaciones
de orden ético en donde deben plantearse a si mismos y en su relacién con los
pacientes, la toma de decisiones ante circunstancias de no fécil solucién, es decir, se

enfrentan a dilemas éticos.
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Elmétodo delaéticaclinica, losjuicios morales, como los médicos, son primariamente
empiricos y concretos. En ellos se cumple el principio de que la realidad concreta es
siempre mds rica que nuestros esquemas intelectuales y que, por tanto, los desborda.
De ahi que el procedimiento de toma de decisiones no pueda consistir en una pura
ecuacién matemdtica, sino en el andlisis cuidadoso y reflexivo de los principales factores
implicados. Esto es lo que técnicamente se conoce con el nombre de “deliberacién”.
Hay deliberacién clinica, aquella que el profesional sanitario realiza siempre que se
encuentra ante un paciente concreto, y hay deliberacién ética. La deliberacién ética no
es tarea fdcil. Hay profesionales que toman decisiones en acto reflejo, rdpidamente, sin
pasar por el largo proceso de evaluacién del paciente. Esto se suele justificar apelando al
llamado «ojo clinico». Del mismo modo que hay personas que creen poseer ojo clinico,
hay otras muchas que se creen dotadas de “olfato moral”. Estas consideran que saben
la respuesta ya de antemano, sin necesidad de deliberacién. Ello se debe, las mds de las
veces, a inseguridad y miedo ante el proceso de deliberacién. Por eso puede decirse que
el ejercicio de la deliberacién es un signo de madurez psicoldgica. Cuando las personas
se hallan dominadas por la angustia o por emociones inconscientes, no deliberan las
decisiones que toman, sino que actdan de un modo reflejo, automdtico, pulsional. Sélo
quien es capaz de controlar los sentimientos de miedo y de angustia puede tener la
entereza y presencia de espiritu que exige la deliberacién. Las emociones llevan a tomar
posturas extremas, de aceptacién o rechazo totales, de amor o de odio, y convierten
los conflictos en dilemas, es decir, en cuestiones con sélo dos salidas, que ademds
son extremas y opuestas entre si. La reduccién de los problemas a dilemas es, por lo
general, producto de la angustia. La deliberacién busca analizar los problemas en toda
su complejidad. Eso supone ponderar tanto los principios y valores implicados como las
circunstancias y consecuencias del caso. Por otra parte, el curso $ptimo de accién no estd

generalmente en los extremos, sino en el medio o cercano a él (Gracia, 2001).
DILEMAS BIOETICOS

La decisién en cuanto a la indicacidn, realizacidén o suspensién de procedimientos
diagndsticos o terapéuticos en enfermos moribundos no siempre es fécil, dada la

gama de circunstancias que ocurren en estos pacientes, lo que en los tltimos afos

se ha incrementado por el vertiginoso avance cientifico y tecnolégico, que muchas
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veces supera la capacidad del médico para comprenderlo y adiestrarse en su uso.
Estas decisiones no s6lo corresponden al médico, en ellas deben participar el enfermo
cuando esté consciente y orientado, sus familiares o la persona responsable, autoridades
sanitarias, civiles o judiciales y los Comités de Bioética Hospitalarios (Gutiérrez-
Samperio, 1996) Los lineamientos generales de conducta los establecen los Comités
Estatales, Nacionales y el Comité Internacional de Bioética (ciB) (Lisker, 1995).

Los principales dilemas bioéticos en las personas gravemente enfermas o en
fase terminal, dilemas de conducta en relacién con la muerte, cuya solucién no es
tnica, son el encarnizamiento terapéutico, eutanasia pasiva y activa, suicidio asistido,
ortotanasia y transplante de 6rganos.

El encarnizamiento terapéutico, también llamado distanasia, lleva implicito
un componente de ensafiamiento o crueldad, ocurre cuando el avance cientifico y
tecnoldgico supera su regulacion legal y ética. Los enfermos graves o en estado critico
generalmente se encuentran en las Unidades de Cuidados Intensivos (ucr) en las cuales
tanto en los enfermos recuperables como no recuperables se utilizan aditamentos y
equipo sofisticado en diferentes procedimientos diagndsticos y terapéuticos: catéteres
arteriales y venosos, sondas, monitores, respiradores, bombas de infusidn, transfusiones,
nutricién parenteral, antibiéticos y drogas vasoactivas, por mencionar algunos. Todas
estas medidas no son inocuas, con frecuencia son invasoras, tienen riesgo, pueden
ocasionar molestias y complicaciones, las que a su vez dan lugar a nuevas complicaciones
que puedan terminar con la vida del enfermo (Gutiérrez-Samperio, 2000).

En la distanasia o encarnizamiento terapéutico se insiste en la aplicacién de
medidas desproporcionadas, cuyo beneficio real es poco probable en pacientes graves,
los que de acuerdo con la experiencia previa e indices prondsticos son considerados
terminales o no recuperables, se contindan aplicando estas medidas fuitiles a pesar de
las molestias, riesgo, costo econdémico y moral, conducta que no tiene justificacién
técnica ni ética. El ingreso mismo de los enfermos a la uct puede constituir una
distanasia cuando por el ntimero y gravedad de las insuficiencias de érganos funcionales
existen pocas probabilidades de recuperacién.

El respeto a la dignidad del enfermo con la aplicacién de medidas sencillas con el
menor riesgo, costo y molestias posibles, evita el encarnizamiento terapéutico, lo que
se denomina adistanasia, que permite una muerte con dignidad (Gutiérrez-Samperio,
1999) estos pacientes pueden tratarse en hospitalizacién, cuartos aislados y atn en

su domicilio.
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El término eutanasia, por su etimologia, significa “buena muerte”, lo que no es
del todo apropiado, a pesar de que en determinadas circunstancias la muerte debe
aceptarse desde el punto de vista técnico, social y moral, no es aceptable el deseo o
precipitacién de la misma, lo que lleva implicito en primer lugar la voluntad orientada
hacia la muerte y en segundo término la accién que la desencadena.

En cuanto a la eutanasia pasiva, su motivo y justificacién es evitar molestias,
dolor o sufrimiento al paciente, no se ejecuta ninguna accién ni se aplica ningtin
procedimiento o medicamento que termine con la vida del enfermo (Migone, 2000).
En la eutanasia pasiva en pacientes terminales con patologia avanzada, que de acuerdo
con la valoracién clinica e indices prondsticos se considera irreversible, se retiran todas
las medidas extraordinarias o desproporcionadas, que representan un riesgo para el
enfermo y le producen incomodidad, dolor o sufrimiento, las cuales se consideran
futiles al no esperarse ninguna respuesta favorable; sin embargo, se debe continuar
con las medidas ordinarias o proporcionadas, medidas de sostén habituales que
actdan como paliativos, alimentacién, hidratacién, movilizacién, aseo, fisioterapia,
dejando que la enfermedad tenga su evolucién natural, aunque muchas veces es dificil
establecer la diferencia entre medidas proporcionadas y desproporcionadas (Gutiérrez-
Samperio, 1999; Migone, 2000).

La eutanasia pasiva puede ser solicitada por el mismo paciente, o sus familiares,
quienes manifiestan el deseo de no ingresar a la ucr ni ser sometidos a maniobras de
resucitacién cardiopulmonar, puede ser expresado por el enfermo antes del inicio de
la enfermedad, a lo que se ha denominado “testamento en vida” en el que se invoca
el derecho a la muerte o muerte con dignidad (Gutiérrez-Samperio, 1999 y Calabro,
2000); lo anterior continda siendo un dilema bioético, se relaciona con la adistanasia
a la que ya nos referimos con anterioridad.

La eutanasia activa comprende todas las medidas encaminadas a terminar con
la vida del enfermo, mediante la aplicacién de un procedimiento o medicamento
que suprime la funcién cardio-respiratoria y encefélica, con la supuesta justificacién
de suprimir el dolor o sufrimiento del paciente, no es aceptable desde el punto de
vista legal ni ético (Arellano-Gonzdlez, Vizquez-Guerrero, 1996). Existen algunas
circunstancias que son motivo de reflexién para colocar a la eutanasia en su verdadero
lugar moral y ético. ;Se puede considerar a la pena de muerte como una eutanasia
social? ;El aborto por alteraciones congénitas evita una vida miserable, es una forma

de eutanasia? ;O ambas constituyen un homicidio, a pesar de estar legalizado en
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algunos paises? (Calabro, 2000; Arellano-Gonzélez, Vdzquez-Guerrero, 1996). La
solicitud por parte del enfermo o sus familiares de la aplicacién de procedimien-
tos o medicamentos letales, en enfermos en fase terminal de padecimientos crénicos
como insuficiencia renal, insuficiencia cardio-respiratoria, cirrosis, tumores malignos
avanzados o el sindrome de inmunodeficiencia adquirido (sida), o bien, pacien-
tes con padecimientos agudos portadores de insuficiencia érgano funcional multiple
sin respuesta a las medidas de terapia intensiva, cada vez es mds frecuente, sobre todo
en paises donde legalmente es aceptada como Holanda, Australia o Estados de la
Unién Americana como Oregon (Calabro, 2000 y Miranda, 1996).

La peticién y aplicacién de la eutanasia activa pretende su justificacién baséndose
en la autonomfa y calidad de vida del enfermo, se relaciona con la libertad del
paciente y derecho a morir, sin embargo, la muerte es parte de la vida que constituye
una situacién condicionante previa, por lo que el derecho a la vida tiene primacia;
por otra parte, la beneficencia debe prevalecer sobre la autonomia, razén de mids si
consideramos las condiciones de estos enfermos, su capacidad de comprensidn, juicio
y raciocinio, lo que también influye en los familiares (Miranda, 1993).

En el suicidio asistido, por voluntad del enfermo y de conformidad con sus
familiares o persona responsable, generalmente a causa de una enfermedad penosa
decide acabar con su vida, para lo cual el médico o un integrante del equipo de salud le
proporciona los medios para lograrlo, pero es el mismo paciente quien pone en marcha
el mecanismo para infundir la solucién con los medicamentos letales, un hipnético, un
opidceo y/o cloruro de potasio. Desde el punto de vista legal y ético hay poca diferencia
con la eutanasia activa, no se acepta legal ni éticamente, en algunas legislaciones se
considera como complicidad en un homicidio (Calabro, 2000) en Holanda, Australia
y el estado de Oregon en los Estados Unidos ya se ha legalizado.

Respecto del trasplante de dérganos, en la sustitucién de tejidos y Srganos estd
implicita la participacién de un donador, el que en forma voluntaria y casi siempre
altruista dona un tejido (sangre, piel, médula ésea) o un érgano (cérnea, rindn,
higado, corazén, pulmén) para el trasplante a un receptor. El trasplante de érganos se
relaciona con la muerte del posible receptor si no recibe oportunamente el 6rgano y del
donador vivo o cadavérico. El donador vivo casi siempre es un familiar genéticamente
relacionado, o una persona extrafia con la que exista histocompatibilidad, este tipo
de donacién es legal y éticamente aceptada, no obstante que estd prohibida la venta
de érganos para trasplantes, no es raro que el donador utilice la pérdida de su érgano
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o parte de él para obtener beneficio del enfermo y su familia, llegando a ejercer un
verdadero chantaje moral, por lo que se le debe hacer una valoracién socioeconémica
y psicolégica (Garza, 1999). El donador vivo de un érgano par como riidén o parte de
un Srgano impar como higado o pdncreas puede presentar complicaciones, inclusive
morir, por lo que también se requiere que antes de la obtencién del érgano se le
proporcione la informacién veridica y completa en cuanto al riesgo, que exista un
consentimiento informado (Arellano-Gonzdlez, Vizquez-Guerrero, 1996).

En la preservacién y posterior desarrollo de embriones para la obtencién de
érganos para trasplantes, la clonacién, contar con donadores relacionados, asi como
el cultivo de células madre para el desarrollo de 6rganos para trasplantes, se mezcla
la ciencia ficcién con la realidad y el desarrollo de la tecnologia en el futuro, pero
la perspectiva bioética es clara al proscribir dichos procedimientos (Lisker, 1995;
Gutiérrez-Samperio, 1999; Arellano-Gonzdlez, Vdzquez-Guerrero, 1996).

El donador cadavérico pudo haber expresado en vida su deseo de donar sus
érganos para trasplante, de no ser asf serdn los familiares, la persona responsable o
las autoridades civiles las que autoricen la obtencién de érganos de acuerdo con la
Ley General de Salud, cuya modificacién considera a toda persona muerta como
un donador tdcito o potencial siempre y cuando no haya expresado previamente
su voluntad de no donar sus 6rganos, considerando el derecho sobre el cuerpo del
paciente y del posible donador, tomando en cuenta el valor social del caddver. En
la determinacién de la muerte encefdlica del posible donador participa un grupo de
médicos que no pertenece al equipo de trasplantes y se continua proporcionando
todas las medidas de sostén hemodindmicas, respiratorias y farmacoldgicas para tener
una buena perfusién tisular, lo que casi siempre se lleva a cabo en la Unidad de
Cuidados Intensivos (Garza, 1999).

Por los avances de la ciencia es posible realizar el procedimiento espectacular
del trasplante de dérganos, aceptado por las normas legales y éticas, que prohiben
realizarlo cuando no se cuenta con la debida preparacién ni con todos los recursos.
En el quiréfano se acaba con una vida ciertamente vegetativa, para recuperar, mejorar
las condiciones y duracién de otra, por lo que puede considerarse como una extensién
de la vida del donador cadavérico, por otra parte surge la pregunta ;La obtencién de
érganos no constituye una forma de eutanasia activa del donador, aunque ésta se lleve

a cabo en beneficio de otro ser humano, el receptor?
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La reproduccidn asistida implica procedimientos y/o manipulaciones encaminadas
a tratar la esterilidad en parejas, salvando adecuadamente los obstdculos aparentes
para que se produzca la fecundacidn. Las técnicas de reproduccién asistida han venido
a solucionar problemas reproductivos de las parejas hetero y homosexuales e incluso
de mujeres solas, que por el deseo de ser madres se someten a estos procedimientos.
Si bien el derecho a la reproduccién es fundamental, no es menos importante el
derecho que tiene el individuo por nacer, por lo que es necesario valorar las
condiciones para que el “futuro hijo” se desarrolle en un ambiente familiar favorable.
Los dilemas bioéticos de este asunto se centran en cumplir y respetar los minimos
en el manejo de embriones para reproducirlos bajo condiciones de crioconservacidn,
dado que el embrién no el “algo” sino “alguien”, es persona porque adquiere la forma
de pertenencia de si. Las preguntas que se hacen algunos juristas al respecto son:
spodemos tratar a los embriones como medios y no como fines en si mismos?, ;cudl es
el destino final que tendrdn los embriones criopreservados?, ;a quién pertenecen los
embriones? Son preguntas que deben tener respuesta veraz y oportuna y que es parte
de la responsabilidad de la sociedad comprometida (Quiyono, 2011).

Estos temas y otros son los que se trataron de averiguar entre el personal/
profesionales de atencién a la salud, identificar cudles son sus posturas éticas ante
situaciones de conflicto y ante las cuales deben tomar una actitud y decisiones es
de gran interés, pues ademds de que en México no se dispone de esta informacidn,
serd de gran utilidad conocer cémo piensan, qué actitudes pueden tomar y con ello
proponer acciones que se requieran para la formacién académica y/o actualizacién en

el tema de la bioética.

REesuLtaDOS

En esta investigacion se realizaron 82 encuestas en dos hospitales y un centro de
salud de la Secretarfa de Salud Publica del Distrito Federal; la muestra consistié en 31
hombres y 51 mujeres que van de los 20 afios hasta mds de 56 teniendo una mayor
concentracién de edad en el rango de 41-45 afios con 21.2%, seguidos por los del

grupo de 31-35 afos (18.8%) y por los de 36-40 afos con 16.5 por ciento.
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De acuerdo con el nimero y tipo de profesién, la poblacién de estudio se organiza
de la forma que queda reflejado en el cuadro 1.

Cuadro 1

Nimero y tipo de poblacién de estudio

Profesiones Niim. %
Enfermerfa 29 35.9
Medicina 23 28.3
Nutricién 3 3.7
Odontologfa 2 2.5
Trabajo social 10 12.3
Laboratoristas/quimicos 12 14.8
Veterinaria 1 1.2
Biologia 1 1.2
Total 81 100

Siendo la mayoria egresados de la unam con 35.3%; 14.1% del 1pN, al igual que los
egresados de los CETIs y la ENEO cada una refiere 10.6%, y 25.9% correspondid a otras.
Del total de encuestados 36.5% concluyeron sus estudios de la licenciatura, 35.3%
terminaron una carrera técnica y 28.2% concluyeron algin estudio de posgrado.

En cuanto a su situacién personal, actualmente 67.1% estd casado o con
pareja, 27.1% se encuentra soltero, 3.5% separado y 2.4% viudo. El 12.1% no
tiene hijos, 29.4% tiene un hijo, 40% tiene dos hijos y 12% refirié tener mds de
dos hijos. El 71.8% tiene casa propia, 35.3% tiene tres dormitorios en su casa,
23.5% cuenta con dos dormitorios, 34.1% cuenta con mds de cuatro dormitorios,
y 3.5% con un dormitorio. El 70.6% respondié que profesa el catolicismo, 11.8%
ninguna religién, 4.7% son cristianos y el resto profesan alguna otra religién. En
cuanto al conocimiento sobre bioética, sélo 20% ha cursado algtin tipo de asignatura
de bioética; de ellos, 8.2% ha cursado diplomado, 8.2% talleres y 3.5% seminarios, y
s6lo 16.5% consideran que les fue provechoso en su prictica laboral.
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Desde el punto de vista de los profesionales de salud, una persona responsable
deberfa procurar para si: la capacidad de actuar justamente (67.1%), realizacién
profesional (7.1%), amor a su pais (4.7%), seguridad econémica (2.1%) y otros
(8.2%).

En relacién con el lugar de trabajo, 84.7% de los trabajadores pertenecen a la
Secretaria de Salud, 5.9% estdn contratados por el Seguro Popular y el resto pertenecen
a otras instituciones; ademds, 14.1% de la poblacién encuestada trabaja actualmente
en alguna institucién privada y 41% tienen la experiencia de haber trabajado o estar
trabajando en una institucién privada.

La antigiiedad como profesionales de salud va desde menos de un afo hasta mds
de 31 afos, 32.9% refirié tener de 6-10 afos de antigiiedad laboral, seguido por el
18.8% con una antigiiedad de 21 a 25 afios, 17.6% con 0 a 5 afios, 12.9% de 16 a
20 anos.

Interrupcion voluntaria del embarazo (1ve)

El 90.6% de la muestra menciona conocer qué es la 1vE, del total de la poblacién
de estudio, 77.6% refirié hablar abiertamente sobre lo correcto o incorrecto de la
IVE, 70.6% respondié que estd totalmente de acuerdo con la IvE si en el producto
se detecta una enfermedad incompatible con la vida; 74.1% estd de acuerdo con la
IVE si el embarazo es resultado de una violacién, 34.1% si la embarazada considera
imposible brindarle al bebé los medios para tener una vida digna, 37.6% simplemente
si la embarazada asf lo decide. El 50.6% considera que es aceptable la 1vE.

El 43.5% considera que en embarazadas de mayores de 18 afios, la IVE es una
decisién exclusiva de ellas; por otro lado, 35.3% considera que es una decisién
compartida de la embarazaday su pareja, mientras que 22.1% lo considera inaceptable.
La 1vE en menores de 18 afios se considera por 52.9% como una decisién que deben
tomar en conjunto los padres y la embarazada, para 20% es s6lo una decisién de la
embarazada, para 3.5% es una decisién exclusiva de los padres de la embarazada y
finalmente para 11.8% es inaceptable.

Para el caso de embarazadas de 12 afios 0 menos, 47.1% considera que la decisiéon
de la IvE corresponde tanto a los padres como a la persona embarazada, 28.2% lo

considera una decisién exclusiva de los padres de la embarazada, mientras que 10.6%
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lo considera como una decisién exclusiva de la embarazada y el 8.2% lo considera
inaceptable en cualquier caso.

Resalta que 78.8% de los trabajadores de la salud mencionan que la IVE es un
derecho, por lo que como profesionales de la salud 10.6% comentan que participarian
en unaIve sin ninguna condiciény 51.8% s6lo si la 1vE estd despenalizada y finalmente,
23.5% menciond haber participado en una 1ve. El 71% menciona estar dispuesto a
contestar preguntas sobre su experiencia personal sobre la 1vE; 68.2 % comenta no
haber recurrido a una 1ve, mientras que 12.9% sf lo ha hecho; por otro lado, 52.9%
argumenta que en caso de un embarazo no deseado aceptaria el embarazo y 28.4%
indica que recurrirfa a la 1ve.

Consentimiento informado

El 60% de los profesionales de la salud encuestados menciona su desacuerdo
(respectivamente) en relacién con la administracién de un tratamiento aunque sea
capaz de salvarle la vida a un paciente sin su consentimiento. Asimismo, 76.4% estd
en desacuerdo con las investigaciones extraordinariamente importantes para la ciencia
(por ejemplo, la cura del sida) pues consideran que se puedan realizar la investigacién
aun sin el consentimiento de los sujetos participantes.

Voluntades anticipadas (eutanasia)

El 38.8% estd totalmente de acuerdo con que los pacientes terminales deberfan
tener legalmente derecho a recibir asistencia para acelerar su muerte, 20% estd de
acuerdo. El 88.2% cree mds importante conservar la calidad de vida de un paciente
a prolongar la vida de los pacientes mediante cualquier procedimiento disponible,
aunque sobrevivan con una mala calidad, 85.9% considera que se debe privilegiar la
voluntad de los pacientes terminales y no la de terceras personas.
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Manipulacién de embriones

El 77.6% considera aceptable la fecundacién in vitro, 40% respondié que el embrién
humano antes de la semana 12 de gestacién es un ser humano a quien deben otorgdrsele
los mismos derechos que a una persona, 30.6% de los profesionales respondié que
no se debe permitir la manipulacién de embriones, 44.7% no donaria sus gametos ni
para experimentacién cientifica o cultivo de embriones para personas infértiles contra
31.8% que donarfa sus gametos para cultivo de embriones para personas infértiles,
2.4% también los donarfa para experimentacién cientifica y 18.8% que los donarfa
tanto para experimentacién cientifica y cultivo de embriones; 65.9% no considera

aceptable la clonacién.
Eutanasia activa

Para 50.6% de los profesionales de la salud es aceptable desconectar a un paciente con
muerte encefdlica de los aparatos que le proporcionan vida artificial, 41.2% indica

que sélo si el paciente lo solicité antes.
Pena de muerte

El 58.8% de los profesionales de la salud estd a favor de la pena de muerte, 14.1%
en contra 'y 24.7% no lo ha pensado. Pero sélo 22.4% participaria en la ejecucién de
una pena de muerte con el fin de disminuir el sufrimiento del ejecutado, mientras que
52.9% no lo harfa.

Eutanasia

El 74.1% de los profesionales de la salud estdn de acuerdo con que la eutanasia activa
se deberfa permitir en casos de enfermedad terminal con gran sufrimiento, y en caso
de la eutanasia pasiva estd de acuerdo un 60%.

Los trabajadores de la salud consideran que la eutanasia activa es aceptable en un
paciente terminal en coma irreversible si lo solicité previamente, aunque sea menor

de edad (60%) y con la eutanasia pasiva en este caso estd de acuerdo 58.8 por ciento.
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Voluntad anticipada

Sélo 41.2% de los profesionales de la salud conoce la ley de voluntad anticipada para
el Distrito Federal (publicada el 7 de enero de 2008) y 45.9% considera que si el
personal de salud no estd de acuerdo en participar en todos los procedimientos que
realice su institucién (eutanasia o IVE, por ejemplo) aunque contravenga su postura

personal, se debe respetar.
Donacién de drganos

El 85.9% estd de acuerdo con la donacién de érganos, pero no con su comercializacién
en 88.2% y 48.2% en el cultivo de embriones para formar érganos humanos; mientras
que 29.4% estd de acuerdo con el cultivo. En cuanto al transplante de érganos
animales a los seres humanos, sélo 35.5% estd de acuerdo con esta prictica.

Adopcion

El 49.4% considera que las parejas del mismo sexo no deben tener el mismo derecho
de adoptar hijos que los heterosexuales, mientras que 36.5% piensa que deberfan ser
iguales. En el caso de las personas mayores de 60 afios, 62.5% opina que no tienen el
mismo derecho a adoptar, que parejas de 30 afios.

Salud piiblica

El 40% de los profesionales de la salud opina que la ocurrencia de 2 millones y
medio de muertes anuales en el mundo por falta de medicamentos es un problema de
naturaleza econémica, mientras que 32.9% considera que es de naturaleza politica y
20.1% que se debe a otras razones. Por otro lado, 72.9% considera que los programas
de salud publica deberfan ser disefiados por los expertos médicos, 14.1% considera
que deberian ser propuestos por la poblacién y 8.3% por otras personas.

El 71.8% considera que las personas que deciden cudles programas de salud
se ponen en marcha en un pafs deberfan responder ante la ley por las consecuencias
de su operacién y 69.4% que las actividades sanitarias derivadas de los programas de
salud publica que pueden tener un beneficio inmediato, pero si representan un dafio
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potencial a largo plazo, no se deben llevar a cabo. El 65.9% de los profesionistas
encuestados estd a favor de que la investigacién para tratar un problema de salud
publica debiera realizarse en cualquier poblacién, siempre y cuando se lleve a cabo
siguiendo los lineamientos que marca la ley, y 24.7% considera que este tipo de
investigaciones sélo se debe realizar en las poblaciones que potencialmente serdn
beneficiadas con el estudio.

En cuanto a proporcionar un servicio médico a una poblacién, pero no hacerlo a
otra que también lo necesita (por ejemplo, porque no tiene Seguro Social) es inaceptable
para 67.1% de los profesionistas de la salud y 22.4% considera que es aceptable, pues
es imposible cubrir a toda la poblacién con todos los servicios. Asimismo, 83.5%
considera inaceptable negar un tratamiento médico a una poblacién que lo necesitaba
a pesar de ser muy costoso (como sucede con algunos medicamentos contra el cdncer,
por ejemplo), mientras que para 7.1% es aceptable esta situacién, porque es imposible
cubrir a toda la poblacién con todos los tratamientos. Por otro lado, 61.2% considera
que recibir una atencién médica de buena calidad, suficiente y oportuna es un derecho
que podria alcanzarse si existiera voluntad politica; en contraparte, 21.2% lo considera
un derecho, pero inalcanzable por razones econémicas, mientras que para 14.1% de

los encuestados opinan que es un derecho, pero inalcanzable por razones técnicas.

Discusidn

En lo que se refiere a la IVE es notoria la postura que mantiene la poblacién de estudio
al considerarla aceptable en 70% al tener noticia de que el producto tenga una
malformacién o enfermedad incompatible con la vida, asi también si el producto es
resultado de una violacién. El 50.6% considera que es aceptable la ve. En este caso
se puede aventurar que la poblacién de profesionales de la salud muestra una postura
liberal al respecto y apegada a la legislacién vigente.

En el caso del consentimiento informado, la poblacién de estudio muestra una
postura conservadora, pues no estdn dispuestos a administrar tratamientos sin el
consentimiento de los pacientes, aunque este tratamiento pudiera salvarle la vida, en
el caso de hacer a los pacientes participes de una investigacién su postura es diferente,

pues sugieren que se lleve a cabo la investigacién aunque el paciente no consienta.
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En el punto de voluntades anticipadas y enfocadas al encarnizamiento terapéutico,
los profesionales de la salud que participaron de esta investigacién consideran que
se debe conservar la calidad de vida de un paciente para prolongar la vida de los
mismos mediante cualquier procedimiento disponible, aunque esto suene un tanto
contradictorio, pues cémo se puede conservar la calidad de vida de un paciente
cuando éste se encuentra sedado para mitigar dolor y sufrimiento.

Ante el asunto de la fecundacién in vitro, un alto porcentaje la consideran aceptable;
sin embargo, refirieron que antes de la semana 12 consideran al embrién como un ser
humano a quien debe otorgdrsele los mismos derechos que a cualquier persona, es
decir, que se puede inferir que guardan una postura conservadora ante tal tema.

Respecto a la eutanasia activa, 90% de los profesionales de la salud estd de acuerdo
en que se desconecte a la persona con su consentimiento o sin él. Esto da muestra de
una postura liberal ante el tema de la muerte. En cuanto al tema de la pena de muerte,
la mitad de los profesionales estdn de acuerdo en que se aplique, sin embargo la mitad
de ellos no serfa participe de una ejecucidn, se observa por lo tanto la contradiccién en
su postura. Mds de la mitad de la poblacién de estudio estd de acuerdo en la eutanasia
activa, justificindola en pacientes con enfermedad terminal y que tengan mayor
sufrimiento, con ello se puede observar su postura liberal ante el tema de la muerte.

Ante el asunto de la donacién de érganos, los profesionales de la salud muestran
una postura liberal, pues mds de 80% estd de acuerdo con la donacién de érganos,
pero no con la comercializacién de los mismos y en relacién con el trasplante de
6rganos animales a los seres humanos muestran una postura un tanto conservadora,
pues s6lo 35.5% estd de acuerdo con ello.

Intentar valorar las posturas conservadoras y liberales de los profesionales
de la salud se debe entender desde una postura filoséfica no politica, es decir, los
conservadores aprecian la vida desde un punto de vista de la sacralizacién de la misma,

mientras los liberales resuelven estos temas desde una postura pragmadtica-utilitarista.

CONCLUSIONES PARCIALES
Los profesionales de la salud que formaron parte de este trabajo, si bien refirieron

recibir cursos, seminarios, diplomados, talleres sobre el tema de la bioética, es visible

que con la asistencia a dichos cursos no se norma una forma de ser, se permean
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varios aspectos insospechados en sus tomas de actitud ante los dilemas, por ello no
deja de ser interesante e importante elaborar otras formas de andlisis para tratar de
comprender por qué piensan de tal manera. La experiencia laboral de los trabajadores
encuestados, en general, se puede observar de escasa experiencia, por lo que sus edades
también influyen en la forma como perciben los dilemas éticos.

La poblacién de enfermeras prevalecié en esta muestra, lo cual puede reflejarse
en la postura conservadora de algunos temas bioéticos, pues en un estudio previo, en
estudiantes de enfermerfa se pudieron agrupar dentro de esta postura, lo que nos lleva
a pensar que dichas profesionistas contindan con su postura atin después de egresar
de la universidad.

RECOMENDACIONES

Proponer una poblacién mds amplia de profesionales de todas las ramas de atencién a
la salud para conocer de forma mds veraz las posturas ante dilemas bioéticos.

Establecer otras metodologias para acercarse desde un enfoque cualitativo a la
forma en que perciben los dilemas éticos, dando mayor peso a los discursos, es decir,
darles la voz para que de forma profunda podamos identificar qué los lleva a pensar
de tal o cual manera.
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NUEVAS PERSPECTIVAS DE INVESTIGACION
SOBRE LOS PROBLEMAS ETICOS DE LOS TRATAMIENTOS
COERCITIVOS EN SALUD MENTAL: LAS NEUROCIENCIAS
COMO ALTERNATIVA METODOLOGICA PARA EVALUAR
EL IMPACTO DE LA COACCION EN EL PACIENTE

RESUMEN

El empleo de medidas coercitivas por parte
de los profesionales de la salud contra el en-
fermo mental, constituyen uno de los proble-
mas éticos mds imperantes de la psiquiatria
clinica y contindan siendo un asunto pen-
diente de resolucidn; al igual que sucede con
el estigma que sufre el paciente mental, que
constituye un problema de justicia social. En
el presente capitulo se analiza el problema
de la coercién desde una doble perspectiva;
a partir de la deontologfa, relacionada con el
incumplimiento de los mandatos que esta-
blecen los derechos humanos, y utilitarista,
respecto a la ausencia de beneficios perso-
nales para el paciente y sociales que conlle-
va estas medidas coercitivas contra la salud

mental.
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ABSTRACT

The use coercive measures by healthcare pro-
fessionals on the mentally ill is one of the
most prevailing ethical problems in clinical
psychiatry and is still an issue pending so-
lution; as in the case of the mentally ill, it
is a problem of social justice. In the present
chapter, the problem of coercion is analyzed
from a dual perspective: from deontology,
related to the unfulfillment of human rights
mandates; and, utilitarian, regarding the ab-
sence of personal and social benefits for the
patient which these coercive measures con-

vey against mental health.
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INTRODUCCION

La coercién y el uso de medidas coercitivas constituyen uno de los problemas éticos
mds candentes para la psiquiatria clinica (Kallert, Glockner, 2008; 258: 195-209),
y siguen siendo una tarea todavia pendiente. El estigma del paciente representa
un problema de justicia social urgente para las sociedades democrdticas. La escasa
adherencia al tratamiento, en constante relacién con la aplicacién de estas medidas,
constituye un problema ético segtin una doble perspectiva: deontoldgica, relacionada
con la amenaza que dichos tratamientos constituyen para los derechos humanos,
y utilitarista, respecto a los beneficios de la coercién en salud mental. La coercién es
un obstdculo para el respeto de la autonomia del paciente y su derecho a rechazar el
tratamiento, y estd en contradiccién con la aplicacién del consentimiento informado
promocionada por la Organizacién Mundial de la Salud desde de la década de los
setenta. Entre los conflictos éticos a destacar en este dmbito estd en primer lugar la
problemdtica relacién entre el concepto de beneficio terapéutico que se utiliza para
justificar los tratamientos coercitivos y la restriccion de la libertad del paciente, y, en
segundo lugar, la relacién gasto-beneficio. La eficacia de los tratamientos coercitivos
y el beneficio terapéutico del paciente no estdn avalados por resultados cienti
ficos homogéneos, hay datos que demuestran que los pacientes que reciben tratamientos
coercitivos presentan un nuimero de ingresos hospitalarios mds altos y problemas
de seguimiento en el tratamiento comunitario posterior a la baja. Por esta razén, la
investigacién clinica y el andlisis de los conflictos éticos representan herramientas
importantes para esclarecer el debate alrededor del cual se enfoca toda la legislacién en
salud mental de los paises occidentales y las pricticas clinicas de sus servicios sanitarios.

La necesidad de innovar la metodologia de investigacién utilizada hasta hoy para
comprender el impacto de la coercién sobre el paciente y la eficacia de los tratamientos
coercitivos se hace mds patente a la hora de facilitar la evolucién de la gestién de los
conflictos éticos y la creacién de herramientas legales que permitan mejorar la calidad
de la asistencia en salud mental. Las nuevas perspectivas que se han abierto gracias
a las neurociencias en psiquiatrfa, neurologfa y neurocirugfa constituyen el aspecto
mds nuevo de la medicina contempordnea. Los avances alcanzados en los dltimos
25 afos en estas especialidades y el desarrollo de la radiologfa, permiten hoy dia
investigar las bases neurobioldgicas de la actividad cerebral en pacientes y en sujetos
sanos (Glannon, 2007) y pueden hacer una labor significativa para la comprensién de
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los efectos que el uso de medidas coercitivas induce en el cerebro. Estas innovaciones
tecnoldgicas han planteado a los neurocientificos la necesidad de abrir un didlogo con
los bioeticistas acerca de los nuevos problemas éticos, y la neuroética es el producto
de este encuentro.

La resonancia magnética funcional constituye una de las mds innovadoras
herramientas de investigacién ofrecidas por las técnicas de neuroimagen, y su aplicacién
en el dmbito de la psiquiatria es mds frecuente por las posibilidades ofrecidas de sus
resultados y el riesgo minimo al que se expone el paciente.

Entre las posibilidades ofrecidas por estos tipos de técnicas podria estar la
comprension de algunos aspectos de los fenémenos coercitivos que hasta hoy no han
sido considerados y que podrian resultar de gran ayuda para la gestién de los conflictos
éticos que se dan en salud mental a la hora de aplicar medidas coercitivas. El tema
de la localizacién de un correlato neural de la coercién podria ser el primer paso para
evaluar los efectos en profundidad de las medidas coercitivas en los pacientes, y sobre
todo comprender la estructura y la funcionalidad de las dreas cerebrales implicadas
en las experiencias coercitivas. El tema de la localizacidn cerebral de las experiencias
coercitivas da paso a la posibilidad de plantear una neurofisiologia de la coercién e
identificar indicadores neuroquimicos que puedan ser asociados a las experiencias
coercitivas. Esta perspectiva permite enfocar una nueva manera de gestionar las
medidas coercitivas, evaluar su impacto sobre el tratamiento y establecer criterios
para mejorar la satisfaccién de los pacientes.

Para responder a la necesidad de desarrollar nuevas perspectivas de investigacién
en este dmbito se ha efectuado una revisién de la literatura cientifica disponible en
dos sentidos: por un lado, la investigacién sobre medidas coercitivas en salud mental
y, por otro, las investigaciones realizadas mediante las técnicas de neuroimagen
enfocadas a comprender el fenémeno de la coercién en dmbitos distintos, como las
investigaciones en psicolingiifstica y neurolingiiisitca, los estudios sobre toma de

decisiones y las investigaciones sobre estrés inducido por experiencias coercitivas.

LA INVESTIGACION SOBRE LOS TRATAMIENTOS COERCITIVOS EN SALUD MENTAL

El uso de medidas coercitivas en salud mental se refiere a todas aquellas formas de

tratamientos (coercive treatments) y medidas (coercive measures) (Kallert, Gonzédlez
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Torres ez al., 2005; 4(3): 168-172) adoptadas en hospitales con pacientes ingresados
en unidades de agudos (inpatient commitment) finalizadas a controlar y reducir las
conductas violentas o agitadas, bien por la peligrosidad que el paciente puede tener
hacia s{ mismo o hacia los demds, bien por su necesidad terapéutica. Entre las medidas

y tratamientos coercitivos se incluyen:

a) Internamiento involuntario (involuntary admission) (Mastrogianni, Georgiadou
et al., 2004; 3(1): 12:18).

b) Aislamiento terapéutico (reclusion) (Salize, Dressing ez al., 2002).

¢ Inmovilizacién terapéutica (physical restraint) (Zun, LaVonne, 2005; 27: 365-371).

d) Tratamiento médico forzoso (chemical restraint) (Sailas, Wahlbeck, 2005; 18:
555-559).

Desde finales de la década de los sesenta el tema de los tratamientos coercitivos ha
dividido a la sociedad civil frente a la exigencia de proteger a la comunidad debido
a la violencia generada por la enfermedad mental y la falta de compatibilidad entre
detencién preventiva y proteccién de las libertades fundamentales (Appelbaum,
2006; 57: 18-20). Todo ello ha favorecido un cambio de paradigma en la legislacién
sobre salud mental en EE. UU. y en Europa. Desde una justificacién de las medidas
coercitivas centrada en la peligrosidad del paciente hacia si mismo y hacia los demds,
se ha pasado a otra motivada por el beneficio terapéutico.

A partir de la mitad de la década de los setenta hasta la mitad de los ochenta la
investigacién sobre coercién haintentado demostrar lalegitimidad y la eficacia terapéutica
de los tratamientos coercitivos. Muchos estudios epidemioldgicos de esta época han
tratado de explicar el fenémeno mediante la observacién de todos aquellos pacientes
que han estado bajo una coercién formal, es decir, todos los pacientes involuntarios
ingresados en hospitales psiquidtricos bajo un especifico estatus legal amparado por una
legislacién sobre salud mental que permite y regula el ingreso forzoso.

La mayorfa de estos estudios ha observado la coercién desde una perspectiva
empirica, como variable dependiente, y ha tratado de individuar unas caracteristicas
clinicas y sociodemogrificas de los pacientes que pudieran dar razén sobre el uso
de medidas coercitivas aplicadas en un marco legal. Los resultados de muchos
estudios realizados en esta época no han sido uniformes y a menudo han entrado

en contradiccién entre ellos, en razén de un soporte empirico poco consistente que
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no ha permitido comprender las reales condiciones en las que acontecen los ingresos
hospitalarios. Un primer elemento que condiciona la comprensién de los resultados
de estos estudios es el tipo de legislacién que cada Estado posee en materia de salud
mental, los criterios juridicos que justifican la coercién pueden variar mucho entre
ellos, y estas variaciones afectan la forma de gestién de las medidas coercitivas por
parte de los clinicos y de las autoridades judiciales y policiales. Por esta razén, una
comparacién entre los datos recogidos en diferentes Estados de EE. UU. y de Europa
centrada sobre el uso de categorfas formales y legales que permitan comprender el
fenémeno de la coercién no ha producido resultados muy eficaces (Monahan, Hoge
et al., 1996).

En razén de las dificultades intrinsecas en el intento de comprender la realidad
de una coercién formal, algunos investigadores (Gilboy, Schmidt, 1971; 66: 429-
453; Lewis, Schoenfield ez al., 1984; 18: 629-649; Lurigio, Lewis, 1989; 45: 79-90;
Reed, Lewis, 1990: 1377-163) han enfocado sus trabajos hacia un tipo de coercién
casi-formal, en razén de las contradicciones que los resultados han manifestado
confrontando los datos presentes en la documentacién clinica oficial y la experiencia
directa de los pacientes. Los resultados de estos tipos de estudios han evidenciado la
ambigiiedad (Brakel, Parry, Weiner, 1985) que caracteriza la categorfa de paciente
voluntario, a menudo obligado a ingresar voluntariamente al hospital por las
circunstancias y bajo la amenaza de un ingreso involuntario (Monahan, Hoge, Lidz,
Roth, Bennet, Gardner, Mulvey, 1995; 18(3): 249-63). Por esta razén, a partir de
los noventa, aunque existan algunos estudios con fecha anterior (Linn, 1969; 20:
457-469; Shannon, 1976; 2: 798-800; Toews, El Geubaly ez al., 1984; 29: 590-595;
Bradford, McCann, Mersky, 1986; 11: 162-165), se ha planteado la necesidad de
enfocar las investigaciones sobre medidas coercitivas directamente sobre la percepcién
de los pacientes.

A este propésito, uno de los proyectos mds significativos de la época ha sido
sin lugar a duda financiado por la MacArthur Foundation, que ha promocionado
una serie de investigaciones en salud mental, entre ellas un estudio el MacArthur
Coercion Study (Hoge, Lidz, Mulvey, Roth, Bennet, Siminoff, Arnold, Monahan,
1993; 11: 281-93) sobre la percepcién de la coercién en los pacientes psiquidtricos.
El Coercion Working Group of the John D. and Cathrine T. MacArthur Program
on Mental Health and the Law (Lidz, Hoge, 1993; 11: 237-238) ha realizado una

escala de medicién de la percepcidn de la coercién, el MacArthur Perceived Coercion
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Scale (Gardner, Hoge, Bennet, Roth, Lidz, Monhan, Mulvey, 1993; 11: 307-21), un
test psicométrico cuantitativo desarrollado a partir de algunos estudios cualitativos
preliminares centrados en entrevistas a pacientes, familiares y staff (Bennet, Lidz ez
al., 1993; 11: 295-306; Lidz, Mulvey ez al., 1993; 11: 296-280), que ha dado lugar
a una serie de importantes investigaciones posteriores (Lidz, Hoge ez al., 1995; 52:
1034-1039).

Estudios sobre la percepcién de la coercién en los pacientes se pueden realizar en
tres distintas formas:

1. Admission Studies, investigan las percepciones de los pacientes en el momento
del alta hospitalaria.

2. Discharge Studies, analizan las percepciones después de la baja hospitalaria.

3. Longitudinal Studies, siguen al paciente longitudinalmente y confrontan su
percepcién en el momento del alta, en el momento de la baja y después de su

estancia en el hospital.

Los resultados obtenidos por estos tipos de estudios han evidenciado una escasa
relacién entre la percepcién de la coercién por parte del paciente y su estatus legal de
paciente involuntario y han puesto en evidencia el papel de las condiciones bajo las
cuales el paciente percibe la coercién, en relacién con la estructura de la asistencia,
los rasgos comportamentales de los profesionales y los factores extrahospitalarios que
conllevan al ingreso (presiones familiares), todos elementos que al dfa de hoy no
han sido todavia bien aislados y estudiados en el fondo. A pesar de la complejidad
de los factores que condicionan la percepcién de las medidas coercitivas, la mayorfa
de las investigaciones se han valido de herramientas de medicién no estdndares y
escasamente cuantitativas.

En los afios 2000 el interés sobre la salud mental y las medidas coercitivas ha
crecido sobre todo en Europa, por razones, principalmente, politicas y ligadas al
proceso de unificacién de los Estados de la Unién Europea que exige la definicién de
un conjunto de normas juridicas para armonizar la legislacién sobre salud mental de
todos los Estados Miembros. El Consejo de Europa habia, anteriormente, emitido
dos directrices comunitarias sobre salud mental, una en 1983 (R83/2) y otra en
1994 (R1235), estas dos intervenciones han representado el punto de partida de la
estrategia europea para reformar la salud mental. En el 2000 un grupo de trabajo
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bajo la gufa del Steering Committee on Bioethics habia escrito un documento que
representaba la primera reflexién sobre la situacién europea: el White Paper, donde
se explicitaba la necesidad de crear herramientas legales que habrian consentido
armonizar las diferentes legislaciones y se planteaba el problema mds grande de este
proceso de reforma: la diversidad econdmica, politica y cultural de los Estados de la
Unién Europea que hace de esta reforma atin hoy una tarea muy dificil. La primera
reaccién de las autoridades politicas de la Unién Europea al White Paper fue destinar
recursos econémicos ingentes para la creacién de algunos proyectos de investigacién
que implicaran la mayorfa de los Estados Miembros. Uno de los mds significativos
fue el EUNOMIA Study cuya finalidad era comprender la realidad de las diferentes
situaciones que caracterizan la salud mental en Europa y establecer unas pautas
que regularan el empleo de medidas coercitivas en la Unién Europea. Al proyecto,
bajo la direccién de Alemania, participaron 12 paises, entre ellos Israel, Francia no
participd, se distribuyeron fondos desde el 2002 al 2006 con la idea de poder obtener
y comparar datos para entender los problemas que obstaculizan el proceso de reforma.
En 2004 el Consejo de Europa emitié la REC (2004)10 donde se regula el empleo
de medidas coercitivas y se definen normas especificas para su aplicacién. En 2005 se
formalizé una estrategia comunitaria con la publicacién del Green Paper, centrada en
la participacién de todos los stakeholders de la salud mental y mirada a promocionar
el esfuerzo de todos los Estados Miembros en incrementar la cualidad de los servicios
y estimular la reinsercién social de los pacientes.

El esfuerzo de la Unién Europea cumplido en la dltima década ha puesto a punto
una estrategia de reforma de la salud mental que tendrd un largo recorrido, todavia
respecto al problema de la coercién y a la metodologia de investigacién empleada para
comprender sus efectos sobre los pacientes queda mucha incertidumbre.

Los problemas metodolégicos evidenciados por los investigadores en los noventa
en EE. UU. se presentan hoy en dfa en Europa de la misma forma, la diversidad
de los contextos en los cuales se manifiestan los fenémenos coercitivos sigue siendo
el obstdculo mds dificil de superar para poder obtener uniformidad y validez de
los resultados. A pesar del esfuerzo politico del consejo de Europa para armonizar
la legislacién sobre salud mental, la extensién de la Unién Europea a 27 paises ha
multiplicado las dificultades respecto a esta tarea, los nuevos Estados Miembros de
Europa central y del este invierten un quinto menos del presupuesto sanitario en
salud mental en proporcién a los otros Estados (Marusic, 2004; 184: 450-451), esto
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supone diferentes prioridades de accidn respecto a una estrategia comun, la diversidad
entre los Estados se suma a la diversidad entre las comunidades de cada Estado de la
Unidn. La reaccién de los investigadores europeos, respecto a este problema es pedir
a los organismos de control sanitario de la Unién que se introduzcan criterios de
medicién estdndares en todos los Estados, algo atn dificil de conseguir al dia de hoy.

El problema fundamental de la investigacién sobre coercién en salud mental ha sido
desde siempre la definicién de un objeto de estudio especifico. Para poder comprender
a fondo los fenémenos coercitivos en salud mental hace falta distinguir claramente los
“hechos coercitivos”, es decir, lo que ha ocurrido al paciente en concreto como hecho
y las “vivencias coercitivas”, es decir, lo que los pacientes y los profesionales creen “que
ha ocurrido”. La imposibilidad de distinguir con claridad la coercién como fenémeno
objetivo de la coercién como fenémeno subjetivo lleva el problema de cémo podemos
comprender “en su realidad” la coercién en salud mental (Lidz, Mulvey, Hoge ez 4l.,
1997; 21(4): 361-375). Las formas de mediciones experimentales disponibles hasta el

dia de hoy para comprender el fenémeno han sido tres:

1. La observacién directa de los fenémenos coercitivos y de las interacciones entre
sus actores por parte de un investigador que observa, graba y codifica los hechos.

2. El andlisis de indicadores de la coercidn, es decir, las “huellas” que el uso de
medidas coercitivas dejan en la realidad hospitalaria, como informes, historial
clinico y todo tipo de documentacién relacionada con los hechos.

3. Laentrevista a los protagonistas de los hechos coercitivos, es decir, la percepcién
de la coercién expresada directamente por el cuento del evento coercitivo (Lidz,

Mulvey, Hoge ez al., 1997; 21(4): 361-375).
Hemos visto cémo a lo largo de cuarenta afos de investigacidn estas tres formas de

estudiar las medidas coercitivas han producido resultados experimentales que no han

permitido entender a fondo la coercién, y a menudo han dado lugar a contradicciones.
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LA coacCION SEGUN LA PERSPECTIVA DE LAS NEUROCIENCIAS:
NUEVAS POSIBILIDADES DE INVESTIGACION

Considerar el problema de la coaccién desde la perspectiva de las neurociencias puede
constituir una nueva forma de enfocar el tema y valorar su impacto sobre la capacidad del
paciente de participar en la toma de decisiones clinicas. Por esta razén se han explorado
aquellas dreas de investigacidon cuyos tépicos estdn directa e indirectamente vinculados
con experiencias coercitivas parecidas a las que pueden vivir los pacientes en salud mental.
Los métodos de investigacién sobre toma de decisiones mds recientes se sirven en su
mayorfa de tres diferentes técnicas: medicién de indicadores neuroquimicos, estudios con
pacientes que presentan alguna disfuncionalidad cerebral, y aplicacién de la resonancia
magnética funcional para explorar la actividad cerebral en circunstancias especificas.

Lamediciéndelaactividad neuronal del cerebro y delosindicadores neuroquimicos
asociados se efectdia midiendo neuronas individuales o pequefos grupos de neuronas
localizados en aquellas dreas cerebrales de interés para la comprensién de ciertos
fenémenos. Para poder efectuar este tipo de mediciones es necesario introducir
dispositivos en el cerebro mediante cirugfa, esto hace que este tipo de técnica se
aplique sobre todo en investigaciones con animales, aunque el hecho de que los seres
humanos compartan gran parte de las estructuras cerebrales permite poder utilizar los
datos a disposicién para comprender también los fenémenos humanos y emprender
nuevas investigaciones. Ejemplo de ello es la investigacién sobre estrés realizada con
animales cuyas evidencias han permitido localizar su correlato neural en los seres
humanos y evaluar el impacto sobre el cerebro del estrés postraumdtico producido
por algunas experiencias, como los maltratos infantiles, la violencia de género y
alguna otra situacién traumdtica vivida por veteranos de guerra en acciones de batalla
(Seedat, Videen ez al., 2005; 139: 249-258).

En todos estos tipos de situaciones los individuos estdn sometidos a una coaccién
de cardcter traumdtico que determina alteraciones neurofisiolégicas a medio y
a largo plazo. Las dreas cerebrales implicadas en las respuestas al estrés incluyen
corteza prefrontal medial, hipocampo y amigdala (Bechara, Damasio, Damasio, Lee,
1999; 19: 5473-5481). El sistema neurohormonal responde al estrés y controla los
sintomas mediante la produccién de glucocorticoides y norepinefrina (Arborelius,
Owens, Plotsky, Nemeroff, 1999; 160: 1-12). Las disfunciones que se producen en

las dreas cerebrales indicadas son responsables de los sintomas que afectan al paciente.
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Estudios realizados con neuroimagen han mostrado una intensa reactividad de la
amigdala en situaciones que inducen miedo y peligro, otros han evidenciado una
reduccién de las dimensiones del hipocampo y una reducida actividad a nivel de la
corteza prefrontal medial (Bremmer, Elzinga er 4l., 2008; 167: 171-186), un drea
cerebral también implicada en los procesos de toma de decisiones (Fellows, Farah,
2007; 17: 2669-2674). El estrés es un factor adverso para el cerebro, su impacto
tiene una pluralidad de consecuencias que perjudican su funcionalidad. Entre estas
consecuencias se han identificado: la reduccién de la neurogénesis en los hipocampos
y de los factores neurotréficos derivados, el aumento de aminodcidos excitatorios
y glucocorticoides (Jatzko, Rothenhofer ez al., 2006; 94: 121-126); Vythilingam,
Luckenbaugh, Lam, Morgan, Lipschitz, Charney, Bremner, Southwick, 2005; 139:
89-99; Kitayama,Vaccarino, Kutner, Weiss, Bremner, 2005, 88: 79-86; Shin, Shin,
Heckers, Krangel, Macklin, Orr, Lasko, Segal, Makris, Richert, Levering, Schacter,
Alpert, Fischman, Pitman, Rauch, 2004; 14: 292-30 (Jatzko, Rothenhofer ez 4.,
2006; 94: 121-126); Vythilingam, Luckenbaugh, Lam, Morgan, Lipschitz, Charney,
Bremner, Southwick, 2005; 139: 89-99; Kitayama,Vaccarino, Kutner, Weiss,
Bremner, 2005, 88: 79-86; Shin, Shin, Heckers, Krangel, Macklin, Orr, Lasko, Segal,
Makris, Richert, Levering, Schacter, Alpert, Fischman, Pitman, Rauch, 2004; 14:
292-300). Algunos estudios han evidenciado que el uso de antidepresivos (Malberg,
Eisch, Nestler, Duman, 2000; 20: 9104-9110) y un ambiente favorable al paciente
(Kempermann, Kuhn, Gage, 1997; 386: 493-495); Kempermann, Kuhn, Gage,
1998; 18: 3206-3212), estimulan la neurogénesis hipocampal y reducen los efectos
del estrés. Estos datos permiten pensar un escenario nuevo para la comprensién de la
coaccién en salud mental y sus efectos sobre la capacidad de los pacientes de participar
en la toma de decisiones clinicas.

El uso de medidas coercitivas en salud mental suele ser una experiencia traumdtica
para muchos pacientes (Frueh, Knapp, Cusack ez al., 2005; 56 (9): 1123-1133),
sobre todo para aquellos que ingresan por primera vez en una unidad de agudos, y
también para aquellos pacientes cuyos sintomas favorecen un incremento del estrés
en las primeras fases del tratamiento (Shaw, McFarlane, Bookless ez 4/., 2002; 15(1):
39-47). La revisién de la literatura permite, por lo tanto, asociar el uso de la coaccién
en salud mental con dos factores: la presencia de niveles mds elevados de estrés en la
fase anterior e inmediatamente posterior al ingreso, y el potencial impacto traumdtico

sobre el paciente.
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En el 4mbito de la investigacién psicolingiiistica el uso de la neuroimagen ha
permitido desarrollar una serie de nuevos estudios para esclarecer los mecanismos
neurobiolégicos del lenguaje. Entre los aspectos que han llamado la atencién de
los investigadores estd la comprensién de aquellos mecanismos que permiten a las
proposiciones tener valor semdntico. Se ha explorado, por ejemplo, qué acontece en el
cerebro cuando se procesan contenidos semdnticos mal relacionados entre ellos, es decir,
cuando un proposicién estd construida con elementos semdnticamente incongruentes
(Brennan, Pylkkanen, 2008; 106: 132-143). La manipulacién de la composicién
semdntica de una proposicién permite observar los procesos neurofisiolégicos del
cerebro cuando estd coaccionado a usar el lenguaje de forma inadecuada. Los resultados
producidos por estos tipos de investigaciones avalan la posibilidad de la existencia de
un correlato neural de la coaccién que los psicolingiiistas definen con la expresion:
“complemento de coaccién” (Pylkkanen, McElree, 2007; 19(11): 1905-1921).

Para entender mejor este concepto hay que dar un paso atrds y fijar la atencién
sobre el llamado Principio de Composicionalidad de Frege (Thiel, 1972: 24-29). Este
principio constituye el fundamento de la mayoria de las teorfas hoy dia utilizadas para
explicar la sistematicidad del lenguaje y la relacién entre su estructura y su significado.
Seguin Frege el significado de una proposicién depende de su estructura y del significado
de cada uno de los elementos que la componen, por ejemplo, la proposicién “Don
Quijote aprecia a Sancho”, no es lo mismo que decir “Don Quijote desprecia a Sancho”
o “Don Quijote aprecia a su hermano”, cambiando uno o mds componentes de la
proposicién cambia también su significado. Si mantenemos los mismos componentes
y cambiamos su estructura apreciamos también un cambio de significado. Una de las
criticas mds frecuentes que se han hecho al Principio de Composicionalidad de Frege
es no asignar la adecuada importancia al contexto y a la intencién del hablante en
la definicién del significado del lenguaje, por esta razén algunos investigadores han
intentado averiguar su consistencia experimental.

Los resultados de estos estudios han demostrado que si obligamos a nuestro
cerebro a realizar una asociacién entre dos elementos proposicionales semdnticamente
anémalos se activa un drea de la corteza ventromedial prefrontal llamada campo medial
anterior relacionada con dos actividades cognitivas muy importantes: el conocimiento
social, es decir, el uso de aquellas cogniciones necesarias a la hora de interactuar con
el medio social, y el conocimiento tedrico, es decir todos aquellos procesos cognitivos

relacionados con la aplicacién de una teorfa en una situacién especifica. Las evidencias
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experimentales justifican las dudas sobre el Principio de Composicionalidad, porque
la activaciéon de la corteza ventromedial prefrontal indica una clara relacién entre
el significado del lenguaje, el contexto social y la intencionalidad del hablante. Sin
embargo, estos experimentos avalan la posibilidad de la existencia de un correlato
neural de la coaccién en relacién con el uso de lenguaje, y valoran su impacto en un
alargamiento de los tiempos de reaccién del cerebro.

Entre las nuevas dreas de investigacién que las neurociencias han hecho posibles
estd el estudio de los procesos relacionados con la toma de decisiones. La toma de
decisiones implica la actividad de la corteza ventromedial prefrontal, es decir, la
misma 4rea cerebral relacionada con el estrés postraumdtico, y en la misma drea en
la cual los neurolinguistas han localizado el “complemento de coaccién”. Estudios
realizados con pacientes que presentan lesiones en esa drea han demostrado que
entre las consecuencias de este fenémeno hay una alteracién de la personalidad y del
comportamiento sobre todo en relacién con las habilidades de elegir y de controlar
los impulsos. Los pacientes con lesiones de la corteza ventromedial prefrontal frente
a una situacién donde tienen que apostar cierta cantidad de dinero toman decisiones
diferentes con respecto al grupo de control constituidos por pacientes sin lesiones
(Bechara, Damasio ez /., 1997; 275: 1293-1295).

Estudios posteriores han demostrado que estos tipos de lesiones dificultan la
capacidad de elegir entre diferentes opciones asociadas a un resultado incierto o
arriesgado (Fellows, Farah, 2005; 15: 58-63). Ulteriores estudios (Voltz, Schubotz ez
al., 2006; 19: 401-406) han demostrado que esta regién del cerebro estd involucrada
en el proceso de las informaciones sobre la evaluacidn, el refuerzo del aprendizaje o
las elecciones (Montague, King-Casas ez al., 2006; 29: 417-448). Todos estos aspectos
estdn en juego también en el caso de la toma de decisiones clinicas, aunque la corteza
ventromedial prefrontal no es la tinica drea implicada en los procesos de toma de
decisiones (Fellows, Farah, 2007; 17: 2669-2674) no hay duda de que toda decisién
que implique incertidumbre o refleje ciertas dificultades en asignar el valor adecuado
a los cursos de accién posibles se refiere a esta drea. A partir de estas evidencias
podemos trasladar los resultados ofrecidos por la literatura al problema de la coaccién
en salud mental y constatar que hay algunos elementos en relacién entre ellos que
invitan a hacer una reflexién. Las tomas de decisiones clinicas en un contexto como la
aplicacién de medidas coercitivas en salud mental presentan caracteristicas similares al

conjunto de las investigaciones mencionadas. Los pacientes que ingresan en urgencias
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bajo la posibilidad de ser ingresados involuntariamente viven la misma sensacién de
incertidumbre respecto a las consecuencias de un ingreso forzoso, que desde luego
no facilita la valoracién del sentido terapéutico de la medida. Las consecuencias que
esta situacion experimental produce en la mayorfa de los casos tiene también cierta
afinidad con la situacién real de los pacientes, que en la mayoria de los casos no
consiguen captar el sentido de la decisién clinica y participar en la toma de decisién
respecto a su ingreso o a su tratamiento forzoso.

Todo ello supone que hay aspectos implicitos en el uso de medidas coercitivas que
actdan directamente sobre la capacidad del paciente y afectan la recuperacién de su
autonomia a lo largo del tratamiento. Las consecuencias de esta suposicién ponen en
discusién, por ejemplo, algunos aspectos legales sobre los cuales se fundamenta el uso
de la coaccidén en salud mental, como el concepto de beneficio terapéutico, es decir,
se justifica lesionar la libertad del paciente por un tiempo para poder luego favorecer
su recuperacién y devolver su libertad.

Desde este punto de vista las perspectivas que abre la aplicacién de las neurociencias
en temas como el impacto de la coaccién y la autonomia del paciente son novedosas
y permiten evaluar realmente qué acontece en profundidad en el cerebro a la hora
de tomar decisiones clinicas de cardcter coercitivo. Las posibles evidencias sobre
esta cuestién permitirfan identificar tipologfas de pacientes para los cuales el uso de
la coaccién no estd indicado, explorar nuevas estrategias que permitan al paciente
recobrar en cierto sentido parte de su capacidad, por lo menos en aquellos aspectos
de su permanencia hospitalaria donde esto es posible, y definir lineas gufas que
ayuden a los profesionales a tener siempre presente que la autonomia del paciente y
su capacidad tienen un valor fundamental para el éxito terapéutico, en salud mental
como en otras especialidades.

La aplicacién de las neurociencias al estudio de los fenédmenos coercitivos
en salud mental es una posibilidad para comprender mds a fondo el fenémeno y
poder ser conscientes de su impacto, pero principalmente buscar nuevas estrategias
que reduzcan o controlen los efectos negativos de la coaccién y desarrollen nuevas
herramientas terapéuticas de apoyo a aquellos pacientes cuyo contexto clinico exige la

aplicacién de medidas coercitivas.
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EL USO DE UN CONSENTIMIENTO INFORMADO
UNICO PUEDE SER INADECUADO EN INVESTIGACIONES
BIOMEDICAS: HETEROGENEIDAD DEL ALFABETISMO
EN SALUD EN CHILE

RESUMEN

El estudio de la repercusién ética de los pro-
yectos de investigacién llevados a cabo en el
drea de salud en la Universidad de Santiago
de Chile originé la hipétesis de trabajo que
el nivel de alfabetizacién repercute direc-
tamente en el grado de comprensién del
consentimiento informado que se les inten-
ta aplicar a los pacientes; por ello, el capitulo
tratard de demostrar la necesidad de adecuar
el documento y el procedimiento aplicado
con el consentimiento informado en relacién
con la heterogeneidad de alfabetizacién en

salud que existe en los diversos niveles de po-

blacién de Chile.
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ABSTRACT

The study of ethical repercussion of research
projects undertaken in the health area in the
University of Santiago originated the work
hypothesis that literacy echoes directly on the
comprehension degree of the informed con-
sent patients are applied. Because of this, the
chapter will try to demonstrate the need to
fit both the document and procedure applied
with the informed consent in relation to the
heterogeneity of health literacy that exists at
various levels in the Chilean population.

Key words: informed consent, biomedical

research, heterogeneity, literacy.
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INTRODUCCION

En el curso de la evaluacidn ética de proyectos de investigacién en el drea de la salud
humana en la Universidad de Santiago de Chile, la exigencia del consentimiento
informado para estudios efectuados en sectores de bajo nivel socio-econémico y
educacional, planted la interrogante sobre el nivel de comprensién en materias
de salud y su relacién con la efectividad de los procesos convencionales de
consentimiento informado en estos sectores sociales. En particular, la experiencia
planteé la posibilidad que en la poblacién chilena podria ser necesario adecuar
el procedimiento y documento de consentimiento informado en los proyectos de
investigacién biomédica a la aparente heterogeneidad del alfabetismo en salud en
diversos sectores.

Esta investigacién tuvo como objetivo examinar la heterogeneidad del alfabetismo
en salud de la poblacién chilena, con el fin de determinar si éste es un factor que
debe considerarse al disehar el proceso y documentos de consentimiento informado
en las investigaciones biomédicas que se llevan a cabo en Chile, y fue financiada
por la Direccién de Investigaciones Cientificas y Tecnoldgicas, Vice-Rectorfa de
Investigacién y Desarrollo, Universidad de Santiago de Chile, y por el Proyecto
BASAL FB0807- CEDENNA.

METOoDOLOGIA

Para cuantificar el alfabetismo en salud, se utilizé la prueba Short Assessment of Health
Literacy for Spanish-speaking Adults (s-saHLsa). Esta prueba consiste en examinar
una lista de 50 términos médicos y asociar cada uno de ellos a otro similar en su
concepto o funcién. Los resultados de cada prueba se expresaron como el porcentaje
del puntaje méximo (1 punto por cada respuesta correcta, méximo 50 puntos).

Se realizé un total de 762 pruebas s-Sahlsa, en los siguientes grupos; I) zona
rural en una caleta de pescadores artesanales, ubicada a 1500 km de Santiago en la
zona norte de Chile, n=97; II) consultorio de salud reproductiva en Santiago, que
atiende a usuarias del sistema publico de salud, n=104; III) alumnos universitarios
de primer afio de una universidad publica en Santiago que no estaban enrolados en

carreras del drea de la salud, n=326; y IV) alumnos con nueve afios de escolaridad de
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colegios con diferentes sistemas educacionales, n=235 (colegios privados, particulares-
subvencionados (semiprivados), municipales (publicos).

Se comparé el promedio del porcentaje de respuestas correctas entre los grupos
mediante andlisis de varianza, usando el sistema estadistico Minitab® (versién
15.1.30.0).

El proyecto de investigacién fue aprobado por el Comité de Etica de la Universidad
de Santiago de Chile, y se solicité el consentimiento informado antes de aplicar la
prueba s-SAHLSA.

REesuLTADOS

La distribucién de los resultados globales en la prueba sarLsa se muestra en la figura 1.
La media global fue 85.4 + 13.5 % (media aritmética + desviacién estdndar, n=762).
Sin embargo, hubo gran dispersién de los datos, con los valores extremos abarcando
casi toda la escala de rendimiento de la prueba.

La causa de dicha dispersién en los resultados globales es aparente al inspeccionar
los histogramas de distribucién de los datos de la figura 2 y las medidas de tendencia
central y dispersién de la Tabla 1. El andlisis de varianza demostré que el rendimiento
en la prueba s-saHLsa fue menor en la Caleta Chanaral (pescadores artesanales y sus
familias) que en los otros grupos (p<0.001), y que los estudiantes de liceos tuvieron
un menor rendimiento en esta prueba que los estudiantes universitarios (p<0.05).
Estos ultimos fueron los que presentaron el mayor rendimiento en esta prueba, con
la menor dispersién de los resultados. Los pobladores de la caleta de pescadores
presentaron una mayor proporcién de pruebas con menos del 60% de respuestas
correctas en comparacion a los otros grupos (p<0.05; prueba de X2).

Entre los estudiantes de colegios, que estaban cursando el dltimo curso de la
educacién preuniversitaria, el rendimiento mds alto se encontré en los colegios
privados, seguidos por los del sistema mixto (privado subvencionado) y en tltimo
lugar los colegios publicos (municipales). Estas diferencias fueron estadisticamente
significativas (p<0.05; andlisis de varianza). Como era de esperar, el alfabetismo en
salud detectado por la prueba sanLsa se correlaciond positivamente con los afios de

escolaridad (p<0.05).

185



Discusion

El alfabetismo en salud se puede definir como “el grado en que los individuos
obtienen, procesan y entienden la informacién médica y tienen la capacidad de tomar
decisiones apropiadas en salud”. Es evidente que el consentimiento informado para
participar en un protocolo de investigacién biomédica requiere un nivel adecuado de
alfabetismo en salud de los voluntarios reclutados como sujetos de estudio.

La prueba s-saHLsa se valid$ previamente en la poblacién de inmigrantes hispanos
del sur de los Estados Unidos (1), permitiendo discriminar en esa poblacién los
diferentes niveles de alfabetismo en salud en pacientes hispanos del sistema publico
de salud en ese pais.

Los datos obtenidos en este estudio apoyan la conclusién que la prueba s-saHLsA es
adecuada para ser usada en Chile, porque permite discriminar niveles de alfabetismo en
salud entre distintos sectores de la poblacidn, y estas diferencias son concordantes con
resultados obtenidos en otros paises y el nivel educacional de los grupos examinados.

Asi, era esperable que el grupo que presentara el nivel mds alto de alfabetismo en
salud fueran los estudiantes universitarios, como fue efectivamente el caso. Ademds, en
Chile se sabe que los colegios particulares brindan una educacién de mejor calidad que
los colegios publicos, y precisamente los alumnos de colegios particulares presentaron
un rendimiento mds alto en la prueba s-saHLsa, lo que apoya la conclusién de que su
nivel educacional general y, por ende, su alfabetismo en salud, es mejor que en los
colegios publicos. Finalmente, los pobladores de la caleta de pescadores de la zona
norte de Chile que fueron encuestados en esta investigacién eran los que tenfan el
nivel mds bajo de escolaridad en comparacién a los otros grupos, de manera que
también era esperable su menor rendimiento en la prueba s-saHLsa, ya que éste es el
grupo que se esperaba presentara el nivel mds bajo de alfabetismo en salud.

Los resultados indican que el nivel de alfabetismo en salud en la poblacién chilena
es heterogéneo, y apoyan la necesidad de evitar un procedimiento de obtencién del
consentimiento informado unico y estandarizado en los proyectos de investiga-
cién biomédica.

La relacidén entre el alfabetismo en salud y la calidad del consentimiento informado
ha sido extensamente discutida en la literatura especializada (por ejemplo, ver figura
2). Este punto es particularmente importante cuando se recluta voluntarios para
investigaciones biomédicas, porque histéricamente para estos estudios en Chile se
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busca preferentemente a sectores de bajo nivel educacional y nivel socioeconémico,
como son los usuarios y pacientes de los hospitales publicos, y se les aplica un
procedimiento tnico y estandarizado de obtencién del consentimiento informado.
Aunque esta prictica viola el principio de la “justicia distributiva”, es dudoso que se
pueda erradicar o corregir en el corto o mediano plazo, porque los sectores sociales de
nivel socioeconémico mds alto no se pueden reclutar con la misma facilidad que los
mds pobres.

La alta heterogeneidad en el nivel de alfabetismo en salud que pone en evidencia
el presente estudio, plantea la posibilidad que muchos de los voluntarios que aceptan
participar en estudios biomédicos en Chile no puedan comprender y consentir
adecuadamente cuando se les invita a participar en protocolos de investigacién médica.

Los resultados plantean la importancia que los comités de ética de la investigacién
cientifica y médica que operan en las universidades y en el sistema publico de salud,
tomen en consideracién el nivel de alfabetismo en salud de los sectores poblacionales
preferentemente usados para reclutar voluntarios para las investigaciones biomédicas
en Chile. Esto podria implicar la necesidad de que en cada proyecto de investigacién
biomédica, se aplicaran procedimientos diversos de obtencién del consentimiento

informado, adecuados al nivel de alfabetismo en salud de cada persona.

Figura 1
Alfabetismo en salud en la poblacién chilena. Los resultados se expresan como el

porcentaje del méximo puntaje de la prueba s-saHLsA obtenido en las pruebas individuales
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Figura 2
Alfabetismo en salud en subgrupos de la poblacién chilena.
Los resultados se expresan como el porcentaje del méximo puntaje de la
prueba s-saHLsA obtenido en las pruebas individuales: pobladores de Caleta Chanaral

20
15
o]
o
&
2 10
15
L
4
5 -
0 . T T T T T T T T T T
0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100
Respuestas correctas (%)
Figura 3
Estudiantes de colegios de Santiago
60 .
50
40 |
30| ]
o
o
=
QL
5
g 20
=
10
0— T T T T T T T T T T
0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100
Respuestas correctas (%)

188



Bioética: el final de la vida y las voluntades anticipadas

Figura 4
Usuarias de consultorios publicos de salud reproductiva en Santiago
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Fuente: Elaboracién propia.

Figura 5
Estudiantes universitarios
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Tabla 1
Rendimiento en la prueba de alfabetismo en salud en la poblacién chilena.

Los resultados se expresan como porcentaje del puntaje mdximo de la prueba s-saHLsA

Grupo Media EE n
Caleta pescadores 67,2 2,2 97
Colegios Santiago 83,3 0,7 235
Consultorio salud 89,9 0,8 2104
Universidad publica 90,9 0,3 326

El andlisis de varianza demostré que el rendimiento en la prueba s-saHLsA fue menor
en la Caleta de pescadores que en los otros grupos (p<0.001), y que los estudiantes
de colegios tuvieron un significativo menor rendimiento en esta prueba que los

estudiantes universitarios. EE: error estdndar.

Tabla 2
Rendimiento en la prueba de alfabetismo en salud en colegios de Santiago.

Los resultados se expresan como porcentaje del puntaje mdximo

Grupo Media EE n
Municipales 79,9 11 133
Particulares subvencionados 84,0 1,1 48
Particulares 92,1 0,7 54

El andlisis de varianza demostré que el rendimiento en la prueba s-sanrsa fue diferente

entre los tres grupos (p<0.05).
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BIOETICA Y RESPONSABILIDAD SOCIAL UNIVERSITARIA

RESUMEN

La responsabilidad surge de la necesidad de
ética que existe en el mundo, especialmente
en el drea universitaria; sobre todo en el mo-
mento en que la sociedad cada vez mds exige
profesionales comprometidos con el desarro-
llo equitativo y sostenible de los paises, po-
liticos que sostengan su funcién sobre bases
éticas prdcticas y organizaciones publicas y
privadas que sean socialmente responsables,
en estas circunstancias el presente capitulo se
centra en apreciar las ventajas que conlleva la
relacién que puede darse entre el concepto de
responsabilidad social universitaria y la apli-
cacién de la bioética en la vida prdctica de los

seres humanos en todo el mundo.

Palabras clave: responsabilidad-socia-univer-

sitaria, ética, bioética.

Octavio Mdrquez Mendoza™

ABSTRACT

Responsibility comes from the ethical need
that exists in the world, especially in the
university sphere, mainly at a time in which
society increasingly demands professionals
committed to the countries’ equitable and
sustainable development, politicians with
practical ethical bases, and socially responsi-
ble public and private organizations. Under
these circumstances, the present chapter fo-
cuses on appreciating the advantages conve-
yed by the relation between the concept of
university social responsibility and the appli-
cation of bioethics in the practical life of hu-
man beings worldwide.

Key words: university social responsibility,
ethics, bioethics.

* Universidad Auténoma del Estado de México, México.
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INTRODUCCION

Cémo se genera una responsabilidad ;Es un sentimiento? ;Una obligacién? ;Qué
es? Para esta reflexién debemos considerar los siguientes factores, primero es una
responsabilidad que surge de la generalizada sed de ética que se expresa en América
Latina y en el resto del mundo en contraste con la falta de las propuestas de ensefianza
ética que se ofrecen en los claustros universitarios. La sociedad exige cada vez mds
profesionales comprometidos con el desarrollo equitativo y sostenible de sus paises,
lideres politicos que sostengan su funcién sobre bases éticas, organizaciones publicas y
privadas que sean socialmente responsables. Mientras, los docentes universitarios dudan
acerca de la manera de luchar eficazmente contra la “crisis de valores y dilemas morales”
en su poblacién estudiantil y asegurar una sélida formacién moral, humanistica y
de sensibilidad social a lo largo del curso académico en cada carrera de la ensefianza
superior. Formar bien a un especialista en algin campo tecnoldgico, cientifico o artistico
es un problema pedagdgico que se puede resolver. Sin embargo, formar a una persona
sensible ante el otro ser humano, comprometida con su entorno social... ;Es posible?
¢Cémo se hace? ;Es en la Universidad? ;Se trata de una formacién aparte de los cursos
de la carrera o estd incluida en ellos? ;Cudnto le costarfa a la institucién?

De la sociologia hemos aprendido que “el punto de vista es el que crea el objeto
de estudio”, es decir, toda experiencia es parcial y a través de esa parcialidad se descubre
y se verifica nuestra capacidad de conocer algo y la universalidad de dicho objeto
de estudio; con la Responsabilidad Social de la Universidad nos enfrentamos al
problema de la interpretacién que demanda un discernimiento previo acerca de su
sentido y alcance, el cual en realidad no es muy abundante atin, mas no por ello quiere
decir que se haya escrito poco acerca del tema.

Los términos del tema que nos ocupa, universidad y responsabilidad social,
asi como la relacién misma, pueden ser pensados a partir de su letra, es decir, de
aquello que ya estd estatuido en la obviedad del sentido comtn (por ejemplo, que
una universidad es socialmente responsable sélo en la medida que sus alumnos
realizan servicios de solidaridad para beneficio de la sociedad en general) o a partir de
su espiritu, es decir, de su sentido pensado, debatido y socialmente construido para
un mejor futuro. Hoy la Responsabilidad Social Universitaria (Rsu) ha adquirido un
nuevo sentido, y hay cierto consenso mundial al decir que la responsabilidad social no

s6lo es correspondiente con el sector laboral, sino que va mds all4, la correspondencia
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entre las necesidades sociales e individuales que se pretenden satisfacer con la educacién
superior y lo que realmente se llega a alcanzar en relacién con ésta, aunado a aspectos
como la socializacién, legitimacién, formacién cultural, de extensién y servicios, son
parte de la responsabilidad que tienen o deben tener las universidades. La universidad
no sélo debe interpretar una demanda de la ciudadania, sino que debe ser un factor
importante en la evolucién social y el desarrollo de su entorno.

La importancia de estudiar el problema nace de observar la falta de compromiso
del gobierno, de la sociedad y de los mismos universitarios por hacerse responsables
de su deber para con la nacién, hoy la UAEM cuenta con un marco educativo completo
en teorfa y uno que se desarrolla a través de la prictica; basdndose en los principios
morales, politicas educativas y principios constitucionales que se desglosan de sus
propios documentos, normatividad e historia, este desequilibrio entre lo teérico y lo
préctico es para la comunidad universitaria un problema de prioridad, la problemdtica
afecta el desarrollo de la sociedad, en cuanto a la calidad de servicios profesionales que
se derivan en altercados que afectan a la economia, salud y administracién publica.
No con esto queremos decir que las universidades y educacién estdn en crisis, pero s
es una llamada de atencién al mal cumplimiento de los fines que le dieron origen y
que con el paso del tiempo han ido permutando y exigiendo mds.

Los desafios que enfrentan las universidades, de cémo instalar el concepto
de responsabilidad social, la crisis de identidad universitaria y de misién no es nada
trivial, basta analizar los casos actuales en la Universidad Michoacana en la que la
autonomia universitaria se ha visto afectada debido a los problemas generados apartir
de la designacién de los rectores por la Comisién de Rectorfa y no por la comunidad
de la misma, o el ejemplo de la Universidad Auténoma Metropolitana en cuanto a
las huelgas de profesores suscitadas en el 2007. En la propia Declaracién Mundial
sobre Educacién Superior para el siglo xx1, aprobada en la Conferencia Mun-
dial sobre Educacién Superior, organizada por la uNEsco de octubre de 1998 en Parfs,
se advierte: “la consecucién de la Responsabilidad Social de las universidades en el siglo
xx1 dependerd, por un lado, de cémo se defina su misién y, por otro, de los problemas
que enfrente la sociedad en la cual ellas operan”.

Esta afirmacién tampoco es trivial. Primero, porque condiciona estratégicamente
la consecucién de la responsabilidad social, asi como la misién de la universidad; y
fue justamente en esta conferencia mundial donde se propuso recuperar y reinstalar el

concepto de responsabilidad social como un rol consustancial a la Universidad.
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LA RESPONSABILIDAD SOCIAL EN LA EDUCACION

La responsabilidad social se desarrolla y es el resultado de factores sociales influido
por los cambios bioldgicos, cognitivos y ambientales, asimismo por la educacién, las
relaciones sociales, personales y podrfamos agregar ahora la experiencia virtual que se
desenvuelve en el ciberespacio.! Esto requiere del logro de ciertas tareas; algunos la
llaman autonomia socialmente responsable, esto es, “la capacidad, deber y derecho
a dirigir la propia vida, a partir de la toma de decisiones que consideren y evalden la
situacién, el contexto, el propio plan de vida; la evaluacién de las consecuencias de
estas decisiones, no sélo en si mismo, sino también en los demds, en el plan de vida
y bienestar de los otros, y hacerse cargo de estas consecuencias”.” En la actualidad
es importante plantear la relacién entre la universidad, el Estado y la sociedad; es
asi como se puede evidenciar el compromiso social que tiene la Universidad, los
fines que le dieron origen y que hoy son funcién influyente y de transformacién
del entorno social. Histéricamente la autonomia universitaria surge como respuesta
de las instituciones publicas de ensefianza superior para cumplir su misién, frente
a las interferencias de los poderes politico, publico, econémico y religioso,” la
independencia de la ensefianza, tanto de la Iglesia como del Estado, es condicién para
dar a los estudios superiores una vertiente dirigida a las necesidades de la sociedad.
Esuna preocupacién mundial el desarrollo de la educacién superior, y el desempefio
de ésta frente a la sociedad, tenemos como antecedentes la Declaracién Mundial sobre
la Educacién Superior en el Siglo xx1: visién y accién, también tenemos el Marco de
Accién Prioritaria para el Cambio y el Desarrollo de la educacién superior; estos dos
referentes a las problemdticas y necesidades de la sociedad mundial. Considerando

la misién y la funcién que debe desempefar la educacién superior con el fin de

! Con ello nos referimos a las redes sociales que se encuentran en Internet, tales como el Facebook,
Hi5, Myspace, entre otros, en los que las personas pueden convivir, y desarrollar relaciones sociales con
personas de distintas partes del mundo.

> G. Navarro (2002), “Universidad Construye Pafs: Una experiencia de cooperacién entre las
universidades chilenas”, ponencia presentada en el seminario Nuevos Modelos de Cooperacién Social:
Un Enfoque Socio Juridico, realizado en Ofiati-Espafia, el 19 y 20 de septiembre.

> Armando Labra (2004), “Legislacién, politica y autonomf{a”, Revista Perfiles Educativos, tercera
época, afio/vol. XXVI, nim. 105-106, unam, Ciudad de México, p. 188.
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preservar, reforzar y fomentar los valores y principios que de ella emanan; y cumplir,
en lo particular, la misién de contribuir al desarrollo sostenible y el mejoramiento de
la sociedad.*

Es a partir de la preocupacién de organismos internacionales como la UNEsco
y el BID que se comienza con un estudio y fomento de la Responsabilidad Social
Universitaria (Rsu). Distintas universidades, principalmente en Latinoamérica, llevaron
a cabo el Foro Regional de Responsabilidad Social Universitaria “Teorfa y prictica en
la gestién de la rsu”, llevado a cabo en la ciudad de Cérdoba, Argentina, los dfas 25
y 26 de agosto de 2005. También existen estudios del tema por parte del Programa
“Construye una Pais” en Chile, pais que ha servido como ejemplo en América Latina
en cuanto a programas de Responsabilidades Sociales de las Universidades; también
la Universidad Nacional Auténoma de México y la Universidad de Zulia, tienen
estudios de casos en relacién con el tema, uno, referido a la RsU como estrategia para
la vinculacién con su entorno social y otro, que estudia a la RsU en el contexto del
cambio de la educacién superior.

No existen trabajos que se refieran en lo particular al estudio de la responsabilidad
social universitaria en cuanto a la prictica bioética en las 1Es, sin embargo, muchos
textos denotan la preocupacién por procurar una buena formacién de profesionistas
comprometidos con la sociedad, en lo que se incluye, por supuesto, su salud mental,
fisica y emocional.

Actualmente, la responsabilidad social universitaria ha adquirido un nuevo
sentido, y hay cierto consenso mundial al decir que la responsabilidad social no sélo
es correspondiente con el sector laboral, sino que va mds alld, la correspondencia entre
las necesidades sociales e individuales que se pretenden satisfacer con la educacién
superior y lo que realmente se llega a alcanzar en relacién con ésta, aunado a aspectos
como la socializacién, legitimacién, formacién cultural, de extensién y servicios, son
parte de la responsabilidad que tienen o deben tener las universidades. La universidad
no sélo debe interpretar una demanda de la ciudadania, sino que debe ser un factor

importante en la evolucién social y el desarrollo de su entorno.

4 Esto significa que la responsabilidad social universitaria debe ir mds alld de lo establecido en
la Reforma de Cérdoba en 1918 en cuanto a la misién social de las universidades y adecuarlo a la
actualidad del siglo xx1.
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Para ello es indispensable que la formacidn sea integral, que el estudiante no sélo
memorice, ni que el docente sélo hable; la educacién de hoy debe ser creativa, analitica
y reflexiva porque asf lo exige la sociedad y es responsabilidad de las universidades la
formacién de profesionales competentes; la educacién superior tiene beneficios mds
all4 de lo estrictamente monetario, es una verdad, no olvidemos los beneficios sociales
de la formacién educativa, tales como la participacién politica y concientizacién
social, cuya consecuencia es que modifica gradualmente el comportamiento del
individuo, pero también los avances en dreas como la medicina o la agricultura
son importantes para el desarrollo de un pafs, por ello la ensefianza juega un papel
importante en el futuro social, y estd claro que el futuro estd lleno de tecnologfa
en todas las dreas del conocimiento; la mdxima expresién de la informacién hoy
en dia es el internet, coma ya se puede ver en todas las clases que se imparten, la
utilizacién de determinada tecnologfa, al igual que la toma de cualquier decisién
siempre representard “pros’ y “contras’, no obstante, la manera en que se utilicen
los recursos diddcticos, su adecuacién a los objetivos educativos que se persiguen y a
las caracteristicas de los estudiantes, la metodologfa y organizacién que proponga el
profesor serd responsabilidad en gran medida de los resultados que se obtengan.

En educacién, son muchas las ventajas de trabajar con internet, y éstas se verdn
incrementadas en la medida en que el profesor planifique estrategias de accién
pertinentes; no debemos olvidar que ésta es s6lo un instrumento para la realizacién
de fines, por lo que los resultados dependerdn del trabajo pedagdgico que se realice.

No se debe olvidar que son las universidades las que tienen la tarea de mejorar
y utilizar los modelos educativos de vanguardia, hoy en dia la competencia laboral
es mucho mayor a los afios anteriores, esto es a lo que yo llamo el doble filo de la
innovacién tecnoldgica, es decir, se ha demostrado que mientras mejor tecnologfa
tenga el hombre, menor serd la mano de obra que se necesite, esto conlleva a que
las personas que no estén calificadas para la realizacién de un trabajo, no podrin
desempefiar actividades laborales remunerables por servicios profesionales o de oficios,
esta idea rompe el mito de la tecnologia igualitaria, pues sélo es utépico pensar que
todos tenemos las mismas oportunidades, pues éstas no llegan sélo por tener derecho
a ellas sino que se involucran una serie de elementos, sociales, econémicos, culturales,
entre otros.

El reto m4s grande de la educacién del futuro es el de ser mucho mds completa en

todo sentido (tedrico, prictico y humano) y estar, ademds, al alcance de las mayorfas,
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las universidades luchan entre si por el prestigio académico y social, algunas de ellas se
someten a concursos de acreditacion y certificacién; con la posibilidad de atraer mds
y mejores estudiantes, y el compromiso con la excelencia y la oportunidad de atraer

mejores profesores, todo ello tiene como resultado una mejor ensenanza.

Brogrica

La bioética se constituye como una actividad interdisciplinaria, dado que en ella
confluyen diversos dmbitos del conocimiento como la medicina, la biologfa, el
derecho, la psicologfa, la sociologfa, la filosofia, entre otros muchos; conviene resaltar
que la bioética se inscribe en la rama filoséfica de la ética aplicada, junto con otras
vertientes de la ética con aplicacién prdctica, por ejemplo, la ética profesional y la
ética de los negocios.

Plantea cuestionamientos que propician debates al favorecer la ruptura de la
hegemonia profesional en temas relacionados con la vida, la muerte, la salud, los
derechos, el ambiente, entre otros, y cuya importancia reside en la polémica que
despiertan al ofrecer perspectivas tan distintas que hacen prdcticamente imposible
establecer una postura rigida y absoluta, particularmente porque entran en juego
elementos tan subjetivos como la escala axioldgica, las costumbres personales y sociales,
las creencias religiosas, entre otras. Sin embargo, busca proponer una postura lo mds
general posible ante los grandes temas que inquietan a la bioética, particularmente
siguiendo la mdxima de la ética minima.

El término bioética fue utilizado por vez primera por el norteamericano Van
Rensselaer Potter en el articulo “Bioethics, The Science of Survival”, aparecido en
1970 en la revista Perspectives in Biology and Medicine; posteriormente se publica
“Bioethics” en BioSciencie y, en enero de 1971, Bioethics, Bridge to the Future. Por
otro lado, la primera institucién en ostentar el término bioética en su nombre fue,
también, el primer centro de bioética: el fundado con el patrocinio de la familia
Kennedy en Washington bajo el nombre de “The Joseph and Rose Kennedy Institute
for the Study of the Human Reproduction and Bioethics”, bajo la direccién del
médico holandés André Hellegers (Llano, 2000: 4-5).-

Tanto Potter como Hellegers aportaron concepciones particulares en torno al

término bioética. Potter establecié un puente, un vinculo entre la ciencia (referida a la
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vida y al ambiente) y las humanidades (centrada en la ética); Hellegers, por su parte,
con la fundacién del primer instituto de bioética, la coloca al servicio de la sociedad y
la encamina a la investigacién en este campo.

La preocupacién por la relacién existente entre la naturaleza y la sociedad, en
tanto una es creadora de la vida fisica y la otra el artifice que la modifica, encuentra
su desembocadura en la bioética, término surgido de la combinacién de los vocablos
griegos: bios (vida) y ethos (costumbre).

Proporcionar una definicién concreta y universal de bioética es sumamente
dificil; quizd la mds concisa es la ofrecida por la Encyclopedia of Bioethics: “Estudio
sistemdtico de la conducta humana en el dmbito de las ciencias de la vida y de la salud,
analizadas a la luz de los valores y principios morales” (Reich, 1995, 36).

De tal definicién se desprende el interés por el ser humano en funcién de su
conducta y de su dignidad como persona, de manera que no exista conflicto entre
la preocupacién por la vida y el bienestar del hombre y el uso de procedimientos
para ello.

Al mismo tiempo, el estudio de la conducta humana implica la intervencién
de escalas axioldgicas y lo que se ha considerado una “ética minima”, es decir, el
limite por debajo del cual se toca la injusticia y la falta del bienestar elemental para
cualquier ser humano. Al mismo tiempo, entrana la definicién de criterios, juicios
y cotos de licitud.

La importancia de las ciencias de la vida y de la salud en esta definicién se debe, en
gran medida, al origen de la bioética como un problema profesional ante la disyuntiva
de mantener, prolongar o aliviar la vida y las condiciones en las que ello ocurre. Por
supuesto, la bioética no se restringe a este dmbito del conocimiento, pero es quizd en
el que mayor campo de accién encuentra.

Para Juliana Gonzdlez, la bioética “abarca no sélo los multiples y cruciales temas
y problemas morales propios de la ética médica, sino también la no menos vasta y
decisiva problemdtica, filoséfica y ética que plantea la biotecnologfa [...] y se aboca
asimismo a desentrafar los significados éticos de orden ecoldgico y demogrifico
(Gonzdlez, 2004, 33), de tal manera que la bioética se ocupa de la salud, la vida,
la tecnologia, la ecologfa y la poblacién, por lo menos hasta el momento, dado que
el desarrollo continuo en el conocimiento humano abre un infinito ndmero de
nuevos tépicos que seguramente preocupardn a la bioética en el futuro y que hoy
son impensables; por ejemplo, hace un siglo era dificilmente imaginable plantear la
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disyuntiva de manipular o no la naturaleza misma del hombre, lo que hoy es posible
debido a la investigacién sobre el genoma humano, o durante la Edad Media habria
sido poco menos que una perogrullada establecer la necesidad de mantener limpio
el aire de contaminantes téxicos producidos por los hidrocarburos, ya que éstos eran
absolutamente desconocidos.

Sgreccia esboza tres distintos momentos que han configurado a la bioética (cfr.

Sgreccia, 1999: 39):

1. Bioética general. Es el razonamiento en torno de los valores y principios que han
originado a la bioética, de tal manera que se constituye como una filosofia moral.
En resumidas cuentas, se ocupa de los fundamentos éticos de la bioética.

2. Bioética especial. Analiza los grandes problemas bioéticos, tanto en el campo
médico como en el bioldgico y que deben ser resueltos con modelos especificos
para cada caso en particular.

3. Bioética clinica. Analiza los valores éticos que intervienen en una prictica médica
concreta y caso clinico especifico, es decir, implica las valoraciones morales

realizadas para tomar las decisiones correctas en cada hecho determinado.

Para Diego Gracia, existen por lo menos dos tipos de razones que

explican el nacimiento y desarrollo de la bioética en el curso de las dos tltimas décadas.
Uno primero lo constituyen los avances acaecidos en el campo de la biologfa molecular
y la ecologfa humana, y la creciente preocupacién por el futuro de la vida sobre nuestro
planeta. Otro, la profunda transformacién operada en el dmbito de la medicina en los
tltimos cinco lustros (Gracia, 1998: 12).

Los avances cientificos en el campo de la biologfa se sustentan bdsicamente en el
descubrimiento del cédigo genético ocurrido en los afios sesenta, cuya manipulacién
abri6 las puertas a nuevas investigaciones que originaron nuevos términos y, por
supuesto, debates bioéticos: manipulacién genética, eugenesia y clonacién, por ejemplo.

Por otro lado, el desarrollo econémico y la bisqueda permanente de mejoras en
la calidad de vida han tenido repercusiones en el ambiente, tal como lo han asentado
tres importantes informes en la materia: The limits of growth (1972), Informe 2000
y Our Common Future (1987). Concluyen que el desarrollo posee limites que, de

no respetarse, ponen en riesgo la vida en todas sus manifestaciones; por lo tanto, el
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progreso econémico no implica el mejoramiento en la calidad de vida, pero si graves
alteraciones en la naturaleza que redundardn en la vida y el desarrollo del ser humano,
al grado de poner en la cuerda floja el futuro de nuestra especie.

La otra razén se sustenta en las ciencias médicas; el ejercicio de la medicina siempre
ha planteado problemas éticos, pero quizd nunca como en nuestros tiempos debido a,
por una parte, las modernas técnicas y medios de conservacién y prolongacién de la
vida con el menor sufrimiento posible, de tal modo que la participacién del paciente
no sélo como receptor, sino como individuo que toma decisiones se ha incrementado;
por otra parte, la diversidad de disposiciones juridicas e institucionales encaminadas al
logro de la justicia universal. Asi, la vertiente principal de la bioética es la establecida
en el dmbito de la medicina.

Durante los dltimos afios se ha empleado el término abordaje bioético para
referirse a las reflexiones que esta disciplina hace sobre ciertos temas especificos;
para Alain Pompidou, la bioética se sirve de expertos, politicos y ciudadanos para
ello (cfr. Pompidou, 2000: 47). De expertos, porque integran la columna vertebral
del tema con sus aportaciones cientificas; de politicos, porque al estar ligados con
los regimenes gubernamentales, legislativos y juridicos, deben estar enterados de los
avances tecnoldgicos y cientificos que afectardn a sus conciudadanos; y de ciudada-
nos porque deben estar informados de lo que ocurre a su alrededor y, como opinién
publica, son los principales responsables de la eleccién de los grandes temas bioéticos
que entran en debate.

Los Principios de la Bioética de Beauchamp y Childress, criterios sobre los cuales
no se tiene duda, son: no maleficencia, beneficencia, autonomia y justicia.

En 1979 estos dos filésofos norteamericanos publicaron su libro Principios de
ética biomédica, y desde entonces, este sistema representa y abarca, o trata de hacerlo,
el todo, cuando se trata del enunciado de los valores (Serrano, 1999: 17). Y en efecto
asi es, pues tienen que ver con toda actuacién humana, ya sea en medicina, derecho,

ecologfa, politica y otras mds.

1. No maleficencia. Es la obligacién de no lesionar la integridad fisica y/o moral del
ser humano.
2. Beneficencia. Es la obligacién de procurar el bien a aquél de quien me siento

responsable, respetando sus propios valores y proyectos de vida.
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3. Autonomfa. Es la obligacién de cada sujeto a respetar sus propios principios
y valores, y a desarrollar el proyecto de vida que ha elaborado en funcién de
los mismos.

4. ]Justicia. Es la obligacién de no discriminar a ningdn ser humano.

Estos principios van mds alld de la ética médica y en efecto, son fundamentales para
la bioética, pero como se dijo antes, también la trascienden, pues se pueden aplicar
a otras dreas ademds de la salud, y a otras ciencias ademds de las ciencias de la vida
humana. Estos principios de igual forma van mds alld de las ciencias biomédicas, ya
que a los abogados (ejemplo ficil de encontrar) ya sean penales o civiles, también les
serfan muy favorables para guiarlos y lograr su mejor desempeno.

Sin embargo, convengo reconocer que desde el punto de vista de la ética médica,
estos principios han dado a los pacientes un rol protagénico como seres competentes
de tomar sus propias medidas en aquello que les afecta y no como seres pasivos, tal
como ocurrfa todavia hasta la primera mitad del siglo xx. En definitiva, es necesario
reconocer que estos principios son coherentes porque dependen de las condiciones
materiales y circunstanciales al momento de su aplicacién (Kraus, Cabral, 1999: 7).

Es importante mencionar dos aspectos fundamentales de la bioética aplicada:

1. La bioética, en su sentido mds completo y puntual se encarga, como ya se revisé,
de los problemas éticos planteados por las ciencias de la vida, y no sélo por la
medicina (Kraus, Cabral, 1999: 7), y en realidad se identifica mds con la ética de
la ciencia, definida como el conjunto de leyes que regulan el uso de la razén para
discernir un proceso racional cientifico de uno no cientifico. Esto es bioética.
Serrano también la define como el proceso de contrastacién de los hechos
biolégicos con los valores humanos para globalizar los juicios sobre las diversas
situaciones y mejorar asf la toma de decisiones.

2. Los principios de Beauchamp y Childress son los principios de la bioética y son
normas fundamentales para orientar y ayudar a tomar decisiones “globales”, y no
tnicamente clinicas.
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Para Engelhardst, la bioética se rige por cuatro principios:

1. Principio de autonomfa. “La autoridad de las acciones que implican a otros en una
sociedad pluralista secular tienen su origen en el permiso de éstos” (Engelhardt,
1995: 138), de tal manera que sin dicho consentimiento no existe autoridad;
ésta no puede partir ni de argumentos racionales ni de creencias comunes, que
siempre resultardn relativas, sino del acuerdo de los elementos que le constituyen.
Implica el respeto por las personas, sus opiniones y elecciones. Se centra en el
postulado No hagas a otros lo que ellos no se harfan a si mismo, y haz por ellos
lo que te has comprometido a hacer.

2. Principio de beneficencia. Se basa en el logro de beneficios evitando perjuicios.
Se sustenta en el principio de autonomia dado que implica el respeto por el otro
a fin de evitarle males, es decir, obliga a no hacer dafo y extremar los beneficios
al minimizar los riesgos. Se rige por la mdxima Haz bien a los demds.

3. Principio de justicia. Procede del principio de autonomia y se constituye en el
terreno del respeto reciproco, dado que violar la propiedad equivale a violar la
persona del propietario, debido al estrecho vinculo establecido entre ambos.
Existen tres tipos de propiedad: individual, comunitaria y general. Es guiado por
el precepto “Entrega a todos aquello a lo que tienen derecho; abstente de tomar
lo que pertenece a varios o a uno solo”.

4. Principio de autoridad politica. Se deriva del consentimiento otorgado por
los gobernados a partir de un mutuo acuerdo que se basa en la proteccién de
los inocentes contra el uso de la fuerza no consentida, el cumplimiento de los
contratos y la creacién de los derechos a recibir asistencia social mediante la
utilizacién de recursos colectivos. Su mdxima es “Obedece las leyes cuando tengas
que hacerlo; siéntete culpable de las infracciones cuando debas”.

Numerosos autores han discutido sobre la jerarquizacién de estos principios. Después
de analizar las propuestas de Beauchamp y Childress, Frankena y Ross, Diego Gracia
concluye que estos principios bioéticos se estructuran en dos niveles diferentes de la
vida moral: la privada (autonomia y beneficencia) y la publica (justicia y autoridad
politica). En caso de conflicto entre ambos niveles, el imbito privado deberd supeditarse
al publico (Gracia, 1998: 100). Al mismo tiempo, se reconoce en estos principios
el cardcter relativo, dado que no pueden ser absolutos al depender bdsicamente del

contexto en que se ubican o la situacién a que se aplican.
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Existen diversas corrientes bioéticas regidas por una perspectiva particular (cfr.
Villalpando y Cano, 2003: 54), entre las que se cuentan:

1. Personalista. Parte del conocimiento personal de las normas morales, por lo que
da especial importancia a la conciencia.

2. Liberal. Propone como fundamento para la determinacién moral la libertad y
la autodeterminacién, en una busqueda de la autonomia sin limitaciones y sin
perjudicar a otros.

3. Utilitarista. Otorga a la utilidad social el cardcter de valor de referencia, por lo que
estima las consecuencias de las acciones en funcién de los costos que implican y
los beneficios que producen.

4. Sociobiologista. Se basa en los hechos de la naturaleza para describir ciertas normas
éticas para obtener éptima adaptacién de los individuos al ambiente.

5. Laica. El sentido laico prevalente en la bioética mundial, apartindose de
las posturas metafisicas o religiosas que pretenden ser vélidas para todos. Sin
embargo, para Scarpelli el laico puede ser religioso y tener fe en un Dios revelado,
pues admite que la fe estd mds alld de la racionalidad humana.

6. Religiosa. Bioética y religién. Comentaba Javier Gafo, la secularizacién de la
bioética habia, pasado en los dltimos tiempos desde unos presupuestos religiosos
a otros presupuestos laicos, de manera que la temdtica que estaba dominada por
la medicina y la tradicién religiosa habia dejado paso a los conceptos filoséficos
y legales.

7. Evolucionista. El segundo aspecto en el cual la bioética se aparté de su proyecto es
como fue el concepto mismo de la ética. Potter proponia considerar seriamente el
hecho que la ética humana no puede separarse de una comprensién realista de la
ecologia en el significado mds amplio. Los valores éticos no se pueden separar de
los hechos bioldgicos. Sugeria, por consiguiente, abandonar sistemas éticos que

fueran capaces de ver nuestra especie en un contexto evolucionista y ecolégico.

La bioética suele ocuparse de temas ligados a las ciencias médicas: donacién
y trasplante de drganos, conservacién artificial de la vida, medicina paliativa,
fertilizacién asistida, clonacién, criogenia, eutanasia, eugenesia, ingenierfa genética,
aborto provocado, anticoncepcidn, cirugfas para el cambio de sexo, veracidad del

médico hacia el enfermo, suicidio asistido, entre otros; para cada caso deberd utilizar

203



un modelo bioético diferente, puesto que las particularidades de una situacién en
especial requieren de la intervencién de disciplinas, juicios y posturas morales muy
especificos.
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