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Testamentos vitales:
problemas éticos, sociales y legales en Argentina’

Maria Graciela de OrtlUzar

INTRODUCCION

Los “testamentos vitales” son aquellos instrumentos éti-
co-legales que permitirian a las personas expresar antici-
padamente sus propias decisiones acerca de cuando ellos
querrian o no que se les suspenda el tratamiento médico
brindado en casos limites y restringidos. Si bien en su
mayoria se trata de decisiones negativas, en algunos casos
las decisiones anticipadas pueden referirse a consentir ac-
ciones positivas, por ejemplo la donacioén cadavérica de
organos para trasplantes.>

Ahora bien, comenzar a preguntarse el porqué y el para
qué de los testamentos vitales es comenzar a preguntarse
sobre los limites éticos del tratamiento, y sobre quién de-
beria decidir acerca de cdmo y hasta cuando tratar, en un
contexto de acelerados cambios tecnoldgicos. Muchos de
estos problemas surgen a partir de la creacion de las tera-
pias intensivas. En este sentido, es importante destacar que,
mientras que en 1949 el 50% de las personas morian en
los hospitales, esta cifra ha aumentado solo en 1991 al
80%, mostrando un proceso de medicalizacion de la vida
y de la muerte. Y es en dicho contexto de aplicacion de la
tecnologia a la medicina donde surgen nuevos casos, que
exigen respuestas éticas y legales.

Uno de los primeros casos que despert6 la necesidad de
plantear los testamentos vitales en salud fue el de una jo-
ven de 25 afios, llamada Nancy Cruzan,® quien suftid, en
1983, un dano cerebral irreversible como resultado de un
accidente de transito. Se le diagnosticé estado vegetativo
persistente, sin posibilidades de recuperacion. Después de
cinco afios de terapia intermedia, su familia solicité que

se le suspendiera el tratamiento y se le permitiera morir.
El hospital se rehusé. En dichas circunstancias, los padres
recurrieron a la Suprema Corte de Missouri solicitando el
permiso para retirar el tubo nasogastrico por el que se ad-
ministraba el alimento y que mantenia con vida a Nancy.
Frente a este pedido, la Corte sostuvo que solo el paciente
tiene el derecho de rechazar el tratamiento. A partir de
dicha resolucion, la familia present6 evidencias —a través
de testigos, de amigos— sobre los deseos expresados por
Nancy, previamente al accidente, de no ser mantenida en
vida “como un vegetal”. Finalmente, la Corte autoriz6 a
los padres a retirar el tubo de alimentacion y permitié morir
a Nancy en diciembre de 1990.

De haber existido un instrumento juridicamente valido que
constatara por escrito la voluntad del paciente de no reci-
bir tratamiento en esas circunstancias, Nancy no hubiera
permanecido por siete afios en una cama de hospital y su
familia no hubiera sufrido los dafios emocionales y eco-
némicos que sufri6. Como este caso, en nuestra region
diariamente se plantean este y otro tipo de situaciones mas
dramaticas. Por ello, el problema de decidir como y cuan-
do tratar al paciente es crucial debido a que la falta de
criterios puede generar un gran impacto en la cantidad y
duracion de su sufrimiento; y aun cuando el paciente no
sufriera, las decisiones sobre su tratamiento pueden afec-
tar el tiempo en que su cuerpo sea mantenido con vida y
los recursos que su familia dispondria para su cuidado.
Estas son cuestiones acerca de las cuales las personas ra-
cionales toman recaudos. Delegarlas o negarse a conside-
rarlas parece ser al menos medianamente irracional.* He

1. Un trabajo previo sobre el tema fue presentado en el Congreso Nacional de Terapia Intensiva, Cérdoba, 1998, y retomado recientemente
en la clase virtual sobre “Toma de decisiones al final de la vida”, FLACSO, segundo semestre de 2007. Quisiera aprovechar esta oportunidad
para agradecer al Dr. Roberto Sica, UBA-Hospital Ramos Mejia, por haberme dirigido en mis primeras becas de investigacion del CONICET
sobre problemas éticos al final de la vida. Su ejemplo ha sido una continua referencia y estimulo en este camino de investigacion en ética

aplicada a salud.

2. Este Ultimo punto, decisiones anticipadas positivas, no sera desarrollado aqui por razones de espacio. Por otra parte, es oportuno aclarar
que no se abordaran casos pediatricos, mereciendo los mismos un tratamiento aparte.

3. Véase Capron AM. Medical decision-making and the right to die after Cruzan. Law Med Health Care 1991;19:5-8; White BD, Siegler M,
Singer PA, et al. What does Cruzan mean to the practicing physician? Arch Intern Med 1991;151:925-928; Annas GJ. Nanzy Cruzan and
the right to die. N Engl J Med 1990:323:670-673. Sobre el caso Quinlan, véase Beresford H. The Quinlan decision: problems and legislative

alternatives. Ann Neurol 1977; 2:74-81.
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aqui la importancia del analisis ético de los testamentos
vitales: las personas racionales estarian interesadas en rea-
lizar testamentos vitales debido a que pueden perder su
competencia para efectuar decisiones pero pueden no per-
der al mismo tiempo su capacidad de sufrir. Dicho de otra
manera, es importante pensar que cualquiera de nosotros
podria encontrarse, en un futuro, en alguno de esos esta-
dos. Si no hemos expresado nuestra posicion al respecto,
el peso de la decision recaera enteramente sobre la fami-
lia, los médicos y/o el juez de turno, generando debates
ético-legales que se extenderan en el tiempo, conjuntamente
con la prolongacién de nuestra agonia.

A modo de hipétesis general sostendré que el paciente, y
no su familia o el médico, es la unica persona que tiene
derecho a decidir sobre la suspension o no de su trata-
miento. No obstante, el ejercicio del derecho de autode-
terminacion dependera de la previa responsabilidad social
del Estado de garantizar condiciones reales para que todos
puedan ejercer dicho derecho, es decir, condiciones de
igualdad real de oportunidades en politicas de salud.

Por razones de espacio, dividiré el trabajo en tres partes:
en primer lugar, analizaré la justificaciéon moral general de
los testamentos vitales, bajo la forma del “rechazo informa-
do por anticipado”. En segundo lugar, presentaré las varian-
tes legales existentes, sefialando sus diferencias (tipos de
testamentos vitales). En tercer lugar, me centraré en el ana-
lisis de casos paradigmaticos, sus aspectos médicos, éticos
y legales. Finalmente, presentaré en forma esquematica las
ventajas y desventajas de aplicacion de los testamentos vi-
tales en la Argentina, brindando antecedente de casos y le-
gislacion nacional e internacional al respecto.’

I. f'.QUé SON LOS TESTAMENTOS VITALES Y COMO
SE JUSTIFICAN DESDE EL PUNTO DE VISTA ETICO?
Los testamentos vitales constituyen la extensién mas po-
derosa del derecho de autodeterminacion del paciente com-
petente. La doctrina del consentimiento valido requiere que
los médicos obtengan el consentimiento libre e informado
del paciente competente antes de embarcarse en un diag-
nodstico o plan de tratamiento. Exige respeto por el dere-
cho de los pacientes a su propia determinacion.

Los pacientes competentes (aquellos que evidencian ca-
pacidad de entender y comunicar; capacidad de razonar y
deliberar, capacidad de tener y aplicar sus valores o con-
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cepciones del bien) desempefian un papel fundamental en
el proceso de compartir la toma de decisiones, al que el
médico contribuye con su conocimiento, especialidad, ha-
bilidades y experiencia, y el paciente, con sus valores y
preferencias unicas al cuidado de la salud.

Pero el derecho del paciente competente de rechazar o dar
su consentimiento se extiende al momento en el cual se
encuentra profundamente paralizado o tiene dificultades
en su comunicacion. En algunos casos, puede ser un en-

fermo terminal (aquel cuya condicion clinica es irreversi-

ble, tanto si es tratado como si no es tratado, y tiene una
alta probabilidad de morir en un periodo relativamente
corto). En la mayoria de los casos, se trataria de un pa-
ciente incompetente, que ha perdido sus capacidades de
comprender, razonar, comunicar, deliberar y expresar sus
valores. He aqui el porqué de los testamentos vitales.
Ahora bien, el “rechazo informado por anticipado” com-
prende los tres aspectos derivados de la consideracion de
la autonomia de la persona: el derecho a la autodetermina-
cidn, a la privacidad y el reconocimiento a la igualdad de
oportunidades. En este sentido, el rechazo informado no
constituye un mero requisito burocratico para la expresion
de la voluntad, sino la aceptacion de una concepcion moral
de las personas como sujetos capaces de crear su propio
plan de vida, elaborar proyectos y metas que lo expresen.
Pero esta concepcidon debe ser fundamentada en un ideal
fuerte de autonomia, exigiendo condiciones de justicia y
no solo la mera igualdad formal. El consentimiento infor-
mado, aplicado a la practica clinica,® no supone solo la
libre decision —anticipada o no— basada en el calculo de
riesgos médicos, sino cuestiones psicologicas y ético-so-
ciales, entre las cuales podemos citar: medidas de accion,
educacion, acceso y prevencion, y justicia distributiva. Y
este ultimo punto, si bien es importante en toda practica
sanitaria, lo es especialmente ante los acelerados avances
de la tecnologia. Para poder decidir se requiere tener los
medios y la educacion suficiente y actualizada. Depen-
diendo de como definamos este concepto de autonomia
de la persona moral, podemos defender una concepcién
fuerte o solo una mera concepcion formal de derecho de
autodeterminacion de la salud y, consiguientemente, del
“rechazo informado”.

El ejercicio de la autonomia y la dignidad requiere ciertas
condiciones,” un minimo bienestar material y satisfaccion

4. No evitar un dafio relativamente facil de evitar es irracional.

5. Podemos distinguir dos sentidos de directivas avanzadas. El primero, que podriamos llamar “sentido negativo”, consistiria en el rechazo
por anticipado del tratamiento. Pero también existe un segundo “sentido positivo”, que nos resulta familiar en la actualidad: la decision de
donar los 6rganos para después de la muerte. Este consentimiento es también una directiva avanzada, y exige la comprension de todo el

proceso de diagndstico de muerte, donacion y distribucién de érganos.

6. Véase al respecto de Ortlizar MG. Vulnerabilidad, libertad y justicia en investigaciones genéticas en poblaciones humanas. Actas de las
V Jornadas de Filosofia, UNLP, 2005, ISSN 0328-6223; de Ortlizar M.G. Hacia una redefinicion del consentimiento informado aplicado a la
practica clinica y a la investigacion genética. Revista de Filosofia y Teoria Politica, UNLP, 1998, 101-109, ISSN 0328-6223.
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de necesidades que permitan el desarrollo de capacidades
basicas. En tal sentido, si queremos defender la igualdad
de oportunidades en el derecho de autodeterminacion, de-
bemos postular un concepto de autonomia critica como
ideal normativo y garantizar las condiciones de aplicabili-
dad de los instrumentos ético-legales como lo son los tes-
tamentos vitales. Y estas implican la continua educacion
del paciente sobre sus derechos, sobre las alternativas te-
rapéuticas y medios que posibiliten la expresion de su vo-
luntad (y el posible cambio de esta). También exige condi-
ciones fuertes de justicia y no la mera igualdad formal.
Por lo tanto, entiendo por autonomia no solo la satisfac-
cion de necesidades basicas para desarrollar nuestras ca-
pacidades y poder elegir nuestro plan de vida, sino tam-
bién el desarrollo de capacidades para poder criticar las
normas y reglas culturales de nuestro contexto y revisar-
las (autonomia critica).

Aplicando dicho concepto a los testamentos vitales, y tal
como analizaré mas adelante, el ejercicio del poder de au-
todeterminacion en las directivas anticipadas conlleva la
interaccidén de multiples factores sociales e individuales,
como la satisfaccion integral de necesidades basicas para
el desarrollo de capacidades; la educacion continua en sa-
lud; el acceso a la informacién completa, actualizada y
anticipada a través de distintos medios (audiovisuales, es-
critos, orales, etc.); el lenguaje accesible en la expresion
de esos medios; las formas de garantizar la expresion de
nuestro consentimiento; la contencidon para manejar posi-
tivamente los factores emocionales del individuo en situa-
ciones de vulnerabilidad —como lo es la misma enferme-
dad—; la posibilidad de revision de las limitaciones cultu-
rales, los tabues, y, mas aun, la posibilidad de cuestionar
criticamente las normas culturales que limitan nuestra au-
tonomia critica, estudiando las alternativas para elegir o
rechazar los tratamientos.

En sintesis, el concepto de autodeterminacion aplicado a
la practica clinica no supone solo la libre decision basa-
da en el calculo de riesgos médicos, sino cuestiones psi-
coldgicas, €ticas, sociales, culturales, entre las cuales po-
demos citar la interaccion de medidas educativas, pre-
ventivas, de acceso e igualdad a la justicia distributiva;
factores individuales (valores, factores emocionales, etc.),
condiciones materiales, acceso a tecnologias informati-
vas en salud, y capacidad para criticar las variantes de
terapias ofrecidas y elegir nuevas terapias. La capacidad
critica es importante en toda practica sanitaria debido a
los acelerados avances de la tecnologia, a la diversidad y
complejidad de opciones y a la necesaria interaccion de
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estas opciones con los valores individuales (lo cual tam-
bién implica el posible cambio de decision sobre los tra-
tamientos que queremos en el futuro). Sin un marco le-
gal que permita efectivizar el “rechazo informado por
anticipado”, la decision de continuar o no el tratamiento
recae en el médico y/o en la familia del paciente. Por
ello, seguidamente analizaré los distintos tipos de instru-
mentos ético-legales existentes para expresar las deci-
siones anticipadas.

II. VARIANTES LEGALES DE “"DECISIONES
ANTICIPADAS"”
IL.a. Testamento vital o directivas avanzadas
propiamente dichas
El testamento vital consiste en directivas o instrucciones
por escrito en las cuales se establecen las preferencias del
paciente para tratamientos futuros en ciertas circunstan-
cias anticipadas. El cdmo y el cuando de la suspension del
tratamiento del paciente, y su gran impacto en la cantidad
y duracién de su sufrimiento, han llevado a crear instru-
mentos de expresion anticipada de la decision. Aun si el
paciente no sufriera, las decisiones sobre su tratamiento
pueden afectar el tiempo en que su cuerpo sea mantenido
con vida y los recursos que su familia dispondria para su
cuidado. Esas son cuestiones acerca de las cuales las per-
sonas toman recaudos para evitar un posible dafio futuro.
En términos generales, los testamentos vitales contienen
este tipo de lenguaje: “Si fitera un paciente terminal sin
esperanzas razonables de recuperacion, desearia que se
me permitiera morir naturalmente sin recibir tratamiento
de mantenimiento artificial”. Usualmente se refieren a
terminar o limitar el tratamiento, pero en algunos casos
pueden indicar anticipadamente que quisieran maximizar
dicho tratamiento médico. No obstante, los formularios
suelen cobrar formas complejas, técnicas y de lectura en-
gorrosa que dificulta su aplicacion.

Por ello, si bien las razones éticas que justifican el testa-

mento vital se basan en la autodeterminacion, existen al-

gunos obstaculos que alejan al paciente de la expresion de
su decision y atentan contra su ejercicio:

» el lenguaje utilizado en la formulaciéon de dichos do-
cumentos (debido a que, en su mayoria, el nivel del
lenguaje es universitario, sofisticado y técnico, y con-
tiene también conceptos ambiguos y un vocabulario
poco accesible);

* losrequisitos previos de su aplicacion (educacidon con-
tinua en salud y medios para expresar la decision para
todos);

7. Estas condiciones remiten a la satisfaccion integral de necesidades basicas. Al respecto, desde el punto de vista legal, véase el articulo
14 bis de la Constitucion Nacional; y Durante AL. Orden socioeconémico y Derecho Constitucional. En: Durante AL, Bidart Campos G. La
constitucién real. Enfoques multidisciplinarios. Buenos Aires: La Ley; 2001. p. 12.
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* los problemas de actualizacion de la decision, es decir,
en qué medida el testamento vital es suficiente o re-
quiere la actualizacion de su decision a través de un
subrogante, y

* los tabtes sociales y los problemas emocionales y psi-
coldgicos que conlleva pensar en nuestra propia muer-
te en la sociedad occidental.

I1.b. Poder legal del subrogante

El poder legal del subrogante solo permite al paciente com-
petente autorizar a otra persona a tomar la decision sobre
el cuidado de su salud en caso de que llegara a ser incom-
petente en el futuro. El subrogante representa a un pacien-
te incompetente y es el encargado de tomar la exacta deci-
sion que dicho paciente hubiera tomado en una situacion
clinica determinada. Para ello debe tener conceptos claros
sobre las preferencias en el cuidado de la salud del pacien-
te, sus ideales y valores, asi como también el coraje de
actualizarlos a pesar de su propia aprension o miedos. La
preferencia del paciente debe ser evidente a través de di-
rectivas escritas, conversaciones orales, etcétera, en las
cuales se demuestre que se sigue —en la decisioén de su
muerte— la forma de vida del paciente.

Las ventajas de este instrumento legal es su mayor flexibi-
lidad, debido a que el subrogante puede usar su discrecion
para interpretar los valores y deseos del paciente, solo su-
perable por una directiva avanzada que pueda anticipar
todas las contingencias clinicas y tratamientos posibles.
Sin embargo, existen posibles conflictos de intereses si la
decisién se basa en los propios intereses del subrogante
antes que en los del paciente. Esto sugiere que para que el
subrogante decida de acuerdo con el deseo del paciente es
necesario que ambos desarrollen detalladas conversacio-
nes acerca de sus valores en el cuidado de la salud y las
elecciones de tratamiento.

II.c. Criterio del mejor interés

Por tltimo, el criterio del mejor interés exige decidir, con
fundamentos objetivos, cual es el mejor curso de accion —en
esa situacion—para el paciente. Ejemplos de ese juicio obje-
tivo es el grado de sufrimiento del paciente con el trata-
miento o sin ¢l, las posibilidades de recuperacion y el im-
pacto en la familia. Se realiza un examen contrastando los
dafios anticipados como resultado del tratamiento con sus
beneficios esperables. Se pregunta lo que una persona razo-
nable podria decidir. Si los dafios exceden los beneficios,
entonces una persona razonable decidiria que es en pos del
mejor interés del paciente no proceder con el tratamiento.
El balance entre dafios y beneficios permite decidir sobre
la suspension o no del tratamiento siempre y cuando no
existan testamentos vitales o subrogantes que evidencien
lo que el paciente hubiera decidido.
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Pero el mejor interés del paciente requiere juicios acerca
de la calidad de vida del paciente. Las encuestas han mos-
trado que los médicos desestiman sistematicamente la ca-
lidad de vida de los pacientes mas ancianos o incapaces
como también la importancia del significado de una limi-
tada calidad de vida para esos pacientes.

Es posible combinar el uso de testamentos vitales y la re-
presentacion a través del subrogante: la persona puede
designar a un subrogante pero al mismo tiempo dejar ins-
trucciones que limiten las decisiones posibles de este. Tanto
“el mejor interés” como la decision del subrogante son por
si solos imperfectos procesos para la toma de decisiones.

BALANCE DE LAS VARIANTES LEGALES

En mi opinion, la decision anticipada y consciente del pro-
pio paciente es superior al juicio del subrogante o al crite-
rio del mejor interés, debido a que no se trata de intentar
reproducir la decision del paciente, es su decision. El “me-
jor interés del paciente” es menos poderoso que el juicio
del subrogante, debido a que este Gltimo permite que los
médicos respeten la autonomia personal y la autodetermi-
nacion. Estos ideales no son posibles si se aplica el crite-
rio del “mejor interés” representado por una tercera parte
en el proceso de toma de decisiones, la cual solo puede
juzgar qué es lo mejor para el paciente sin atender al ran-
king personal de valores e ideales del paciente. Si es posi-
ble combinar el uso de testamentos vitales y la representa-
cion a través del subrogante: la persona puede designar a
un subrogante pero al mismo tiempo dejar instrucciones
que limiten las decisiones posibles de este. Tanto “el me-
jor interés” como la decision del subrogante son por si
solos imperfectos procesos para la toma de decisiones.
En el siguiente punto analizaré, entonces, los problemas
éticos y sociales que surgen en la aplicacion de los testa-
mentos vitales a través de cuatro casos elegidos como ca-
sos paradigmaticos.

III. ANALISIS DE CASOS PARADIGMATICOS:
ASPECTOS MEDICOS, ETICOS Y LEGALES

En este apartado presentaré cuatro casos médicos para-
digmaticos: 1) estado vegetativo persistente, 2) sindrome
de enclaustramiento, 3) cuadripléjico, 4) demencia pro-
funda. Estos casos sencillamente nos plantean la necesi-
dad de reflexionar sobre los limites del tratamiento. Para
dicho analisis presentaré —en primer término— los aspec-
tos médicos, luego analizaré los aspectos éticos y final-
mente los legales.

III.a. Aspectos médicos

El primer caso, estado vegetativo, es definido por The
Multi-Society Task Force® como “una condicion de com-
pleta falta de conciencia de si mismo y del medio que lo
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rodea, acompafiada de ciclos de suefio-vigilia con com-
pleta o parcial preservacion del tronco cerebral y de las
funciones auténomas hipotalamicas”. Jennett y Plum® eli-
gieron el término vegetativo para capturar la caracteristica
esencial de esos pacientes: “una mera vida fisica, privada
de actividad intelectual o interaccidn social (...) un cuer-
po orgénico capaz de crecer y desarrollarse, pero privado
de la sensacion y el pensamiento”. Asimismo dichos auto-
res utilizaron el adjetivo persistente para indicar que esos
pacientes han permanecido en un estado no cognitivo por
un tiempo prolongado. Propusieron evitar el término per-
manente, el cual connota un prondstico definitivo, porque
reconocen que a menudo es imposible realizar dicho pro-
noéstico con un grado alto de certeza.

El estado vegetativo permanente corresponderia al estado

Tabla 1. Estado vegetativo persistente (criterios clinicos)

Los pacientes en estado vegetativo persistente presentan las siguientes

caracteristicas:

1. No exhiben evidencia de conciencia de si mismos y del entorno y son
incapaces de interactuar con otros.

2. No evidencian prueba reproducible, intencional o voluntaria, de res-
puestas conductuales a estimulos visuales, auditivos, tactiles o dolo-
rosos.

3. No evidencian comprension o expresion del lenguaje.

4. Exhiben un intermitente estado de vigilia manifestado por la presen-
cia de ciclos de suefio-vigilia.

5. Exhiben preservacion suficiente de las funciones automaticas
hipotalamicas y troncales que sobreviven bajo los cuidados de las
enfermeras y los médicos.

6. Exhiben incontinencias intestinal y de la vejiga.

7. Preservan los nervios craneales (pupilares, oculocefélicos, corneales,
vestibulo-oculares, nauseosos) y reflejos espinales.

Fuente: Multi-Society Task Force on PVS, 1994.
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vegetativo prolongado hacia la cronicidad. Se ha estable-
cido consenso en que una duracién mayor de 12 meses en
lesion traumatica y 3 meses en la no traumatica hace diag-
nostico de estado vegetativo permanente. Esta definicion
tiene connotacion pronodstica, debido a la escasa probabi-
lidad de recuperacion después de estos plazos.'® Por ello,
algunos grupos sugieren no utilizarla.!"

El estado vegetativo persistente (Tabla 1) es un diagnosti-
co; en cambio, el estado vegetativo permanente denota un
prondstico. En este punto, es importante sefialar que el
debate sobre dichos estados no se ha cerrado aun, mien-
tras se buscan consensos entre las sociedades médicas in-
ternacionales para brindar criterios claros.

La mayoria de los estados vegetativos aparecen tras una o
dos semanas de coma. Los pacientes en estado vegetativo
son incapaces de tener cualquier experiencia consciente,
incluidos el dolor y el sufrimiento.'?

El segundo caso, el sindrome de enclaustramiento o
locked in, es un estado de desaferentizacion —cuadriplejia
anartrica— usualmente producida por hemorragia o in-
farto (Tabla 2).

El tercer caso, cuadripléjico, el paciente presenta parali-
sis de los cuatro miembros, que le ocasiona una depen-
dencia de por vida. Mantiene indemne sus funciones inte-
lectuales superiores (Tabla 3).

Por ultimo, e/ cuarto caso, la demencia profunda, es una
condicién comun y extendida que se encuentra en incre-
mento constante con el crecimiento de la edad de la po-
blacion en el mundo occidental. Se presenta en un 10.5%
de los pacientes entre 80 y 84 afios y en un 20.8% de los
pacientes entre 85 y 89 aflos.!* También existen casos
en los que esta enfermedad se despierta tempranamen-
te (Tabla 4).

III.b. Aspectos éticos
Ahora bien, con respecto a las consideraciones éticas, en
el primer caso —estado vegetativo— es importante destacar

8. Las sociedades que participan de la “Multi- Society Task Force on PVS” incluyen: The American Academy of Neurology, Child Neurology
Society, American Association of Neurological Surgeons, American Neurological Association, American Academy of Pediatrics. Véase Medical
aspects of the persistent vegetative state. The Multi-Society Task Force on PVS. New Engl J Med 1994;330:1499-508.

9. Jennet B, Plum F. Persistent vegetative state after brain damage: a syndrome in search of name. Lancet 1972;1:734-7.; Plum F, Posner
JB. The Diagnosis of Stupor and Coma. Philadelphia: FA Davis Company; 1980.

10. Young GB, Ropper AH, Bolton CF. Coma and impaired consciousness. New York: Mc Graw-Hill, 1998; Medical aspects of the persistent
vegetative state. The Multi-Society Task Force on PVS. New Engl J Med 1994;330:1499-508.; Shewmon DA. The minimally conscious
state: definition and diagnostic criteria. Neurology 2002;58:506-7. Katz D. Minimally conscious state [Internet]. Disponible en: http://
www.kurzweilai.net/articles/art0161.htmli?printable=1. [Consulta: 26/06/08].

11. Andrews K. International working party on the management of the vegetative state: summary report. Brain Inj 1996;10: 797-806.
12. En esto casos es indispensable satisfacer los siguientes requisitos médicos en el momento previos al planteo de las decisiones de
suspender o no un tratamiento: establecer con un alto nivel de certeza el diagndstico y prondstico; probabilidades de recuperacion de la
consciencia; causa del trauma -es mayor en los pacientes que desarrollaron ese estado a causa de un trauma cerebral (head trauma) que
en los pacientes que habian sufrido un dafio izquémico cerebral (hypoxic or stroke)-; consideracion especial en nifios -los nifios se
recuperan mejor que los adultos después de haber sufrido dafios semejantes, los signos de prondsticos tempranos son improbables
predictores de recuperacion de la consciencia. The Task Force sostiene que la recuperacion de la consciencia de un estado vegetativo
traumatico es improbable después de 6 meses y es muy excepcional y raro después de 1 afio. En los casos no traumaticos es raro después
de 3 meses y excepcional después de 1 afio.
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Tabla 2. Sindrome de enclaustramiento o /ocked in

» El paciente permanece consciente, alerta y posee cognicion
normal.

* Mira, ve, oye y entiende.
* Puede comunicarse a través de movimiento de ojos volunta-
rios.

» La mayoria de los pacientes afectados no sobreviven mas de
unos pocos meses.

* A algunos de los que sobreviven se les ha ensefiado a comu-
nicarse mediante codigo Morse con movimientos verticales
de ojos, y pudieron asi comunicar con éxito complejos pensa-
mientos.

Fuente: Bernat JL. Ethical issues in neurology. Newton, Mass: Butter-
worth-Heinemann, 1994. p. 113-43.

Tabla 3. Cuadripléjico

Entre los casos de paralisis con permanencia de la conciencia y
la cognicion encontramos:

* La esclerosis lateral amiotrdfica: es un estado progresivo e
irreversible de paralisis, sin tratamiento, que afecta a pacien-
tes que retienen sus funciones cognitivas normales a través de
la enfermedad.

 Estos pacientes, por lo general, mueren en varios meses 0 en
pocos afios por una falla respiratoria inexorable si no se los
coloca bajo respiracion mecanica. Con traqueotomia, tubo
nasogastrico, tratamiento agresivo y ventilador, es posible que
prolonguen su sobrevida.

+ La distrofia muscular: es un grupo de desordenes genéticos
en los cuales inexorable y progresivamente se desarrolla la
debilidad muscular en pocos afios. Los pacientes afectados
son confinados a la silla de ruedas desde edad temprana.

Usualmente mueren de inanicion, falla cardiaca o respirato-
ria en la tercera década.

* El trauma en el cordon espinal: la lesion traumatica dafia el
cordon espinal en el cuarto segmento cervical produciendo
cuadriplejia, falla respiratoria y pérdida de sensibilidad por
debajo de la nuca.

La mayoria de esos pacientes deben sobrevivir con traqueoto-
mia, intubacion endotraqueal, ventilador artificial, etc. Con-
servan sus funciones cognitivas.

Fuente: Bernat JL. Ethical issues in neurology. Newton, Mass: Butter-
worth-Heinemann, 1994. p. 113-43.
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que se trata de un paciente incompetente y no terminal. A
pesar de esto, debido a que su muerte ha sido pospuesta
por haber recibido desde su primer ataque medidas de re-
cuperacion y tratamiento agresivo, puede considerarse la
suspension del tratamiento por respeto de los deseos o pre-
ferencias de dicho paciente, considerando lo que ¢l hubie-
ra decidido. Para ello, siguiendo a Bernat,'* los pasos por
seguir son: 0) diagnoéstico y prondstico certero; 1) plantea-
miento del nivel apropiado de tratamiento: -nivel 1: provee
alta tecnologia, gastos y cuidados invasivos como respira-
dores, didlisis, resucitacion cardiopulmonar, marcapasos,
etc.; -nivel 2: proveer medicamentos (antibioticos, respira-
dores, etc.); -nivel 3: proveer hidratacion y nutricion; -nivel
4: proveer basicamente cuidados de enfermeria necesarios
para mantener la higiene y dignidad; 2) constatar si existe
un documento por escrito en el cual haya expresado de ma-
nera autéonoma su voluntad por anticipado, indicando sus
deseos o preferencias de tratamiento o la suspension de este;
3) constatar si el paciente ha dejado un representante o
subrogante para que, en funcion de los valores del mismo
paciente, decida los pasos por seguir en la presente situa-
cion; 4) recabar a través de la entrevista con la familia infor-
macion fiable y relevante sobre los deseos de su paciente;
5) por tltimo, si no existe documentacion expresa, debe rea-
lizarse un andlisis y balance entre los dafios y beneficios
para determinar que la decisién que se va a tomar responde
al mejor interés del paciente.

Tabla 4. Demencia profunda

* Se define como el estado de disminucion de diversas funcio-
nes cruciales que origina la pérdida de la independencia per-
sonal y social en una persona previamente competente.

» El paciente pierde la memoria, muestra deficiencia en la so-
lucion de problemas, toma de decisiones y juicio, por lo ge-
neral acompafada de trastornos del lenguaje y de la orienta-
cion espacial.

» La causa mas comun de la demencia en el adulto es la enferme-
dad de Alzheimer, en aproximadamente el 70% de los casos.

e El20% se debe a infartos multiples.

» Elrestante 10% obedece a desordenes multiples, como la en-
fermedades de Parkinson y de Huntignton, el sindrome
Wernicke Korsakoff, el trauma cerebral, etcétera.

Tabla 4. Fuente: Mortimer JA, et al. Epidemiology of dementing illness.
En: Mortimer JA, et al., editors. The epidemiology of dementia. New
Cork: Oxford University Press, 1981.

13. Mortimer JA, et al. Epidemiology of dementing illness. En: Mortimer JA, et al., editors. The epidemiology of dementia. New Cork: Oxford
University Press, 1981. Skoog I, Nilsson L, Palmertz B, et al. A population-based study of dementia in 85-year-olds. N Engl J Med

1993;328(3):153-8.

14. Bernat JL. Ethical issues in neurology. Newton, Mass: Butterworth-Heinemann, 1994. p. 145.
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En el segundo caso, el paciente con locked in, la justifica-
cion ética de suspension del tratamiento recae nuevamen-
te en la doctrina del consentimiento informado. El pacien-
te competente puede decidir de manera libre, racional e
informada rechazar anticipadamente el tratamiento en esa
situacion. Para ello se establecen cuatro criterios: 1) el
paciente es un enfermo terminal y quiere morir sin estar
conectado al respirador artificial; 2) la decision del pa-
ciente de suspender el tratamiento ha sido consistente en
distintos momentos y no responde a un rechazo impulsi-
vo; 3) no existe ninguna depresion reversible que impulse
sentimientos suicidas; 4) la familia apoya la decision, es-
tando de acuerdo en que una muerte rapida es una alterna-
tiva racional a la muerte lenta (este ultimo punto es de
ayuda pero no esencial para demostrar la racionalidad de
la decision autonoma).

En el tercer caso, cuadripléjico, el tratamiento para esos
pacientes incluye aspectos negativos como incomodidad
y malestar permanente, indignidad. Si bien pueden existir
varias razones para suspenderlo,'® el punto que nos intere-
sa defender aqui es que la decision de discontinuar el tra-
tamiento debe recaer en el paciente. Por ello, el argumen-
to fuerte a favor de suspender el tratamiento, permitiendo
morir a esos pacientes, es el consentimiento o rechazo
anticipado de tratamientos invasivos futiles (rechazo del
encarnizamiento terapéutico). De esa manera, la decision
no recae en el médico, ni en la familia ni en la institucion.
Es solo del paciente, de acuerdo con sus valores.

En el altimo caso, pacientes con demencia senil, encon-
tramos algunas controversias éticas. La demencia profun-
da es una condicién comun y extendida que se encuentra
en incremento constante con el aumento de la edad de la
poblacion en el mundo occidental. También existen casos
donde esta enfermedad se despierta tempranamente. Se
define como el estado de disminucion de diversas funcio-
nes cruciales que origina la pérdida de la independencia
personal y social en una persona previamente competente.
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El paciente pierde la memoria, tiene deficiencia en la so-
lucién de problemas, toma de decisiones y juicio, por lo
general acompafiado de trastornos del lenguaje y de la
orientacion espacial. La causa mas comun de la demencia
en el adulto es la enfermedad de Alzheimer, aproximada-
mente es causa del 70% de los casos. El otro 20% de las
demencias responde a infartos multiples. El restante 10%
obedece a desordenes multiples como la enfermedad de
Parkinson, Huntignton, el Sindrome Wernicke Korsakoff,
el trauma cerebral, etc.

Desde el punto de vista ético, en estos casos se podria plan-
tear que si el paciente X, antes de llegar a ser demente,
expreso a través del testamento vital que rechazaria el tra-
tamiento médico agresivo, incluyendo la hidratacion y la
nutricion, para morir con dignidad si llegara a ser demente
y no reconociera a los miembros de su familia; y el médi-
co no posee dudas de cudles son los deseos del paciente,
entonces seria licito discontinuar el tratamiento. No obs-
tante, en los casos de demencia profunda se pierde la iden-
tidad personal precisamente por la falta de continuidad
psicoldgica (estados mentales, memoria y disposiciones
afectivas). La persona que originariamente decidié no con-
tinuar con el tratamiento si llegara a ser demente no es la
misma persona que puede llegar a disfrutar de la musica,
de las plantas, y vivir —por lo menos en los estados inicia-
les de su enfermedad. Y he aqui el problema de la aplica-
cién de los testamentos vitales en los casos de demencia
profunda: ;jen qué medida se aplicarian las decisiones de
la persona en esta nueva situacion de pérdida de la identi-
dad personal? En estos casos, encontramos serias dificul-
tades en su aplicacion, que exigen la decisién de un
surrogante. Por otra parte, no es posible generalizar la sus-
pension de tratamientos, por la diversidad de condiciones. !¢
Si concebimos la autonomia desde la integridad, entonces
deberiamos concluir que la decisién pasada debe ser res-
petada, mas alla de que en el momento presente no parece
favorecer el mejor interés para la persona actual. El dere-
cho de una persona competente a la autonomia requiere

15. En otro orden, los argumentos que no analizaremos aqui, giran en torno a gastos excesivos de mantenimiento (la institucién puede
aducirse razones de futilidad de tratamiento y recursos escasos); o razones familiares (la familia puede argumentar que sufre importantes
cargas emocionales y econdmicas que se suman al sufrimiento del paciente).

16. Al respecto, Ronald Dworkin hace especial mencién del tema a través del andlisis del caso Margo:“Cuando Andrew Firlik era un
estudiante de medicina se encontré a una mujer de 54 afios, victima de la enfermedad de Alzheimer, a la que llamé Margo y comenzo a
visitarla diariamente en su apartamento, donde ella estaba a cargo de un sirviente. El apartamento tenia muchas cerradoras para impedir
que Margo se escapara por la noche y vagabundeara en el parque en camisa de dormir, lo que ya habia hecho antes. Margo decia reconocia
a Firlik cada vez que éste llegaba, pero nunca utilizaba su nombre, por lo que Firlik sospechaba que eso era solamente un gesto de cortesia.
Ella decia que estaba leyendo novelas de misterio, pero Firlik “advirtié que pasaba paginas al azar.....” Quizas, ella disfrute precisamente
sentandose y canturreando para si, meciéndose lentamente, dormitando y ocasionalmente pasando una nueva pagina”. Margo concurria a
una clase de arte para enfermos de Alzheimer; todos, incluso ella misma, pintaban la misma imagen casi siempre, era cerca del final, justo
antes de morir cuando las pinturas se tornaban mas primitivas. Firlik dijo que estaba confundido por el hecho de que “a pesar de su
enfermedad, o tal vez incluso a causa de ella, Margo era innegablemente una de las personas mas felices que habia conocido alguna vez”.
Firlik informa en particular de su placer al comer emparedados de cacahuete, manteca y jalea. Pero preguntd: équé nos queda cuando una
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que se respeten sus decisiones pasadas acerca de como
tiene que ser tratado en el caso de volverse demente, atin
cuando uno puede cuestionarse qué sucederia si la perso-
na hubiera cambiado de opinién, ante los rapidos cambios
tecnologicos, y no lo hubiera expresado por escrito. Por
esta ultima razon, he sugerido anteriormente la posibili-
dad de complementar el testamento con el poder del
subrogante, destinado a actualizar las decisiones de la per-
sona de acuerdo con sus valores.

No obstante, no caben dudas de que resulta problematico
no continuar tratando la vida de alguien que la goza plena-
mente. Mas aun, resulta altamente controvertido “matar”
o0 “dejar morir” a dicha persona. Pero, ;podemos sostener
que se trata de la misma persona si existe una pérdida de la
identidad personal por ausencia de memoria? Estas pre-
guntas han generado grandes controversias, como la mis-
ma redefinicion de muerte, cuyo analisis excede el objeti-
vo del presente trabajo.!”

En sintesis, en estos casos de demencia profunda encon-
tramos serias dificultades para la aplicacion de directivas
avanzadas, las cuales exigirian también la decision de un
subrogante.

II1.b. Aspectos legales

Plano internacional

Me interesa resaltar aqui brevemente los avances, en el
plano internacional, referidos a los testamentos vitales
como instrumentos ético-legales del derecho de autode-
terminacion del paciente, para analizar luego el plano na-
cional y regional. En el plano internacional se destaca el
Convenio para la proteccion de los derechos humanos y
la dignidad del ser humano con respecto a las aplicacio-
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nes de la Biologia y la Medicina firmado en Oviedo el 4
de abril de 1997. El Convenio persigue alcanzar una ar-
monizacion de las legislaciones de los diversos paises en
estas materias. Dentro del régimen juridico del consenti-
miento, dedica especial atencion al consentimiento de las
personas que no tengan capacidad para expresarlo y de las
personas que sufren trastornos mentales, asi como al con-
sentimiento en situaciones de urgencia. Especial mencion
merece por su novedad, el articulo 9 en el que se reconoce
juridicamente el valor de la voluntad del individuo expre-
sado anteriormente: Serdn tomados en consideracion los
deseos expresados anteriormente con respecto a una in-
tervencion médica por un paciente que, en el momento de
la intervencion, no se encuentre en situacion de expresar
su voluntad. Es lo que se conoce como directrices antici-
padas o testamentos vitales, y son reconocidos también
por la Asamblea Parlamentaria del Consejo de Europa.
Por otro lado el articulo 27 del Codigo de ética y deonto-
logia médica de octubre de 2000 establece: [...] 2. El mé-
dico no debera emprender o continuar acciones diagnos-
ticas o terapéuticas sin esperanza, inutiles u obstinadas.
Ha de tener en cuenta la voluntad explicita del paciente a
rechazar el tratamiento para prolongar su vida y a morir
con dignidad. Y cuando su estado no le permita tomar de-
cisiones, el médico tendrad en consideracion y valorard las
indicaciones anteriores hechas por el paciente y la opi-
nion de las personas vinculadas responsables. [...]'8

Finalmente, con respecto a la informacion al paciente, esta-
blece una limitacion, siempre con caracter excepcional y en
interés del paciente, permitiéndose restricciones al sanita-
rio sobre el deber de informacion, ya que este ha de obser-
var muy bien si el paciente quiere o no realmente ser infor-

persona ya no puede acumular recuerdos mientras se desvanecen rapidamente los anteriores? éQuién es Margo?” La pregunta de Dworkin
al respecto es la siguiente: {estamos considerando los derechos e intereses de alguien que fue capaz en el pasado o los derechos e
intereses de alguien demente? {El derecho de la persona autdonoma y competente puede incluir que se le niegue mas tarde un tratamiento
destinado a prolongar su vida aunque en estado de demencia? ¢Qué sucede con la autonomia precedente, cuando era un paciente
competente y expresé con claridad su voluntad en un testamento?"Si Margo hubiera redactado un documento formal que estableciera la
directiva de que si ella padecia la enfermedad de Alzheimer todas sus propiedades se donasen a una determinada institucion de caridad de
tal forma que ninguno de sus bienes pudiera ser usado para afrontar los gastos de su propio cuidado. O que, si eso ocurriera, no deberia
recibir ninglin tratamiento por cualquier otra enfermedad seria y amenazante que pudiese contraer. O que, incluso en ese caso se la
deberia matar de la manera mas rapida e indolora posible. Si Margo hubiera expresado cualquiera de estos deseos cuando era competente
éexigiria la autonomia que aquellos que estuvieran encargados de su cuidado los respetaran ahora que parece perfectamente feliz ...con el
Unico cuadro que vuelve a pintar y a repintar, y con sus emparedados de cacahuete, manteca y jalea?”. Véase Dworkin R. EL dominio de
la vida. Barcelona: Ariel, 1998.

17. Por ejemplo, Daniel Wikler considera que los casos extremos de demencias profundas y de anencefalicos deberian ser considerados
bajo el concepto tedrico de muerte neocortical; debido a que, de acuerdo con dicho autor, la pérdida de la identidad personal determinaria
ontoldégicamente cuando un individuo ha muerto, mas alld de cualquier tipo de connotaciones morales. Véase al respecto Green M, Wikler
D. Brain death and personal identity. Philosophy & Public Affairs 1980;2:120-1.; de Ortizar MG. Una critica a la definicion esencialista de
muerte. Perspectivas bioéticas FLACSO. 1997; no.4:39-58 (con respuestas de Wikler en el mismo niumero).

18. Asimismo, el Convenio de La Haya se aplica a: 32. XV. Asegurar que se respetara el rechazo a un tratamiento especifico recogido en las
directivas avanzadas o testamento vital de un enfermo terminal o persona moribunda. Por otra parte, se deben definir criterios de validez
sobre la coherencia de tales directivas avanzadas, asi como sobre la delegacidn en personas préximas y el alcance de su autoridad para
decidir en lugar del enfermo. También se debe garantizar que las decisiones de las personas proximas que se subrogan en la voluntad del
paciente -que habran de estar basadas en los deseos expresados con anterioridad por el paciente o en presunciones sobre su voluntad-,
se adoptan sdlo si el paciente implicado en esa situacion no ha formulado deseos expresamente o si no hay una voluntad reconocible. En
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mado. Tal restriccion entraria también dentro de un nuevo
derecho del individuo a no ser informado, reconocido ya
por la Asamblea Parlamentaria del Consejo de Europa.

Plano nacional

Ahora bien, si quisiéramos aplicar las soluciones dadas a
nuestra realidad nos encontrariamos con un problema: las
directivas avanzadas no tienen regulacion legal en la Re-
publica Argentina. No obstante, nuestra legislacion paula-
tinamente ha ido reconociendo de manera textual la im-
portancia del consentimiento informado del interesado en
la practica médica, a través de la Ley Federal de Ejercicio
de la Profesion Médica N°17.132, la Ley Nacional de Tras-
plante de Organos N° 24.193 y su modificaciéon Ley N°
26.066 y la jurisprudencia acerca del Caso Bahamondez!’
(testigo de Jehova que rechaza el tratamiento). Por otra
parte, cabe la posibilidad de resignificar las reglas civiles
existentes para el caso del consentimiento o rechazo in-
formado por anticipado. En este caso los problemas se
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centran en si el déficit de la informacion afecta la validez
del acto juridico imposibilitando el discernimiento, la in-
tencionalidad, la libertad.

Si seguimos la estrategia de la busqueda de una respuesta
analogica, nos encontramos con dos vias: considerar ac-
tos de representacion de una persona, o continuar con la
interpretacion de las leyes existentes y la jurisprudencia
mencionada anteriormente para contemplar la posibilidad
del rechazo del tratamiento respetando la voluntad del pa-
ciente. Con respecto a la primera via, los actos de repre-
sentacion de una persona en nuestra legislacion son los
mandatos (poder que una persona da a otra para actuar en
su nombre y representacion) y la albacea testamentaria
(disposicion de bienes de personas muertas).

Evaluando los resultados de utilizar la respuesta analogica
encontramos las siguientes dificultades: los actos de re-
presentacion mencionados fueron previstos para actos ne-
gociables. No obstante, no se prohibe disponer del propio
cuerpo (el problema se centra en la licitud del objeto). Las

este contexto, siempre debe haber una conexion clara con los deseos expresados por la persona en cuestion en un periodo de tiempo
cercano al momento en que se adopte la decisién -deseos referidos especificamente al morir-, y en condiciones adecuadas, es decir, en
ausencia de presiones o incapacidad mental. Se debe asimismo garantizar que no seran admisibles las decisiones subrogadas que se basen
en los juicios de valor generales imperantes en la sociedad, y que, en caso de duda, la decisidn se inclinard siempre por la vida y su
prolongacion. 33. Articulo 8. Voluntades anticipadas.1. El documento de voluntades anticipadas es el documento dirigido al médico responsable,
en el que una persona mayor de edad, con capacidad suficiente y de manera libre, expresa las instrucciones para tener en cuenta cuando
se encuentre en una situacion en que las circunstancias concurrentes no le permitan expresar personalmente su voluntad. En este
documento, la persona puede también designar un representante, que sera el interlocutor valido y necesario para el médico o el equipo
sanitario, para que le sustituya en el caso de que no pueda expresar su voluntad por si misma. 2. Ha de haber constancia fehaciente de que
el documento se otorgd en las condiciones citadas en el apartado 1. A estos efectos, la declaracién de voluntades anticipadas se ha de
formalizar mediante uno de los procedimientos siguientes: Ante notario. En este supuesto no cabe la presencia de testigos.-Ante tres
testigos mayores de edad y con plena capacidad de obrar, de los cuales dos, como minimo, no han de tener relacién de parentesco hasta
el segundo grado con el otorgante ni estar vinculados con él por relacién patrimonial. 3. No se podran tener en cuenta las voluntades
anticipadas que incorporen previsiones contrarias al ordenamiento juridico o a la buena practica clinica, o que no se correspondan exactamente
con el supuesto de hecho que el sujeto haya previsto a la hora de emitirlas. En estos casos se ha de hacer la correspondiente anotacion
razonada en la historia clinica del paciente.4. Si hay voluntades anticipadas, la persona que las haya otorgado, sus familiares o su
representante ha de entregar el documento que las contiene al centro sanitario en que el paciente es atendido. Esta documentacion de
voluntades anticipadas se incorporara a la historia clinica del paciente. Véase La Convention de La Haye sur la protection internationale des
adultes. Revue suisse de droit international et de droit europée 2000; no1:37.

19. En el afio 1993 la Corte Suprema de Justicia de la Nacidn analiza el caso “Bahamondez, Marcelo s/ Medida Cautelar”. Si bien no
podemos aqui analizar acabadamente el fallo, queremos dejar sentados los principios que estuvieron en juego. Primero se efectud un
analisis de la Ley 17.132, que rige el ejercicio de la medicina, la cual en su articulo 19 inciso 3, impone como obligacién a los médicos
respetar la voluntad del paciente en cuanto sea negativa a tratarse o internarse. En tal sentido, se dijo que su recta interpretacion de la
impide someter a una persona mayor y capaz a cualquier intervencion en su propio cuerpo sin su consentimiento. Esto en armonia con el
art. 19 de la Constitucién Nacional, en la medida en que tales decisiones no lesionen derechos de terceros. En lo que hace al derecho a la
dignidad, la Corte expreso que el respeto por la persona humana es un valor fundamental juridicamente protegido, con respecto al cual los
restantes valores tienen siempre caracter instrumental. Por otro lado, se reafirmd que la libertad religiosa es un derecho natural e
inviolable de la persona humana, en virtud del cual en materia de religion nadie puede ser obligado a obrar contra su conciencia. Otra
importante cuestion que sefalé la Corte es la clara distincién que existe entre la practica de la eutanasia y el suicidio con la objecion de
conciencia del paciente Testigo de Jehova. Alguien quizé pudiera argumentar que el médico que respeta al paciente Testigo se convierte en
autor o complice de eutanasia. Sin embargo, el objetor de conciencia no busca la muerte. Tan solo pretende mantener incélume las ideas
religiosas que profesa. El Testigo de Jehova no tiene como finalidad morir, como martir, o por su religion. Prueba de ello es que estas
situaciones controvertidas se plantean en un hospital, en un centro médico, al cual el paciente acudié voluntariamente en busca de
atencion médica. Incluso, si existe una alternativa para su tratamiento, el paciente la aceptara para salvar su vida. Por el contrario, un
suicida tiene la muerte como finalidad, aun cuando existan alternativas validas. Por lo tanto, nada cabe reprochar al médico que respete al
objetor de conciencia. Por Ultimo, se puso el acento en el hecho de que una sociedad pluralista debe destacarse por el respeto a los valores
religiosos aun de grupos minoritarios. De lo contrario, bajo el pretexto de la tutela del orden publico erroneamente concebido, podria
violentarse la conciencia de ciertas personas que sufririan una arbitraria discriminacion. La Corte reiterd su doctrina en otro fallo, en el cual
-en lo sustancial- admitié que la negativa a la transfusion de sangre por razones religiosas es una postura consolidada en nuestra
jurisprudencia nacional, motivo por el cual merece ser respetada. El hito que marcé el fallo Bahamondez se vio reflejado en los casos que
le sucedieron de rechazo del tratamiento. Véase Fernandez EC. Los médicos y el "right to let be alone". La ley; afio 40, no. 246, lunes 23
de diciembre de 1996.
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directivas avanzadas pueden pensarse como un acuerdo
voluntario entre el médico y el paciente en el cual el pa-
ciente ejerce el derecho de consentir, restringir o negar su
tratamiento.

La ética de las regulaciones legales de situaciones conflic-
tivas no puede obnubilar el andlisis de la ética de las prac-
ticas cotidianas. Es necesario considerar la brevedad del
tiempo de las directivas, el formulario en que se suelen
difundir —la Sociedad Formularia—, la terminalidad de la
dolencia y la incompetencia de quien da la directiva.

El “rechazo informado” es el derecho a la eleccion antici-
pada de un tratamiento médico posible amparado en re-
glas constitucionales. No obstante, este instrumento tiene
serias limitaciones practicas. La formulacion de la via ju-
dicial sola no resuelve el problema. En los paises donde
las directivas avanzadas constituyen instrumentos ético-
legales, la mayoria de los pacientes no las completan por
existir una barrera psicologica para considerar su muerte
y su discapacidad, y prefieren evitar pensar o planificar
sobre esos temas. Estos tabues psicosociales y culturales
actiian en la misma medida en otros temas cruciales como
la donacion y el trasplante de 6rganos, la cual constituye
una directiva avanzada positiva.

Para contrarrestarlos, la educacion cumple una funcion fun-
damental, incentivando tanto la difusion hospitalaria de es-
tos temas como permanentes campaias educativas que per-
mitan el ejercicio del derecho basico del paciente de auto-
determinacion de su vida, de su muerte, de su cuerpo. Exis-
ten barreras de comprension (educativas, sociales, cultura-
les, lingtiisticas) y barreras psicoldgicas (culturales, tabues,
factores emocionales individuales) para considerar las po-
sibles formas de su muerte y de su discapacidad sefialadas
en los formularios, razén por la cual el paciente prefiere
evitar pensar o planificar sobre esos temas.

Abordar estos obstaculos exige analizar aquellos factores
que constituyen una responsabilidad social por parte del
Estado. Por ejemplo, con referencia al tema de la educa-
cion continua y a la incorporacién de tecnologias infor-
mativas en salud, la Comision de la Comunidad Europea
encargo6 a los organismos europeos que definan las nece-
sidades especificas al respecto, a fin de contribuir a una
mejor integracion de las personas de edad avanzada y de
las personas con discapacidad en la sociedad de la infor-
macion. Este es el objetivo de eEurope (una sociedad de la
informacién para todos). En el marco de las tecnologias
instrumentales, se estan desarrollando programas encami-
nados a la creacion de productos y servicios especificos
para las personas con discapacidad y para las personas de
edad avanzada, conocidos como tecnologias asistenciales.
Estos instrumentos tecnologicos pueden resultarnos un
ideal lejano a nosotros, paises latinoamericanos. No obs-
tante, el uso de Internet, de medios audiovisuales e inte-
ractivos es una de las propuestas orientadas a formar gra-
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dualmente una conciencia sobre nuestra capacidad de de-
cision sobre el proceso de vida-muerte; de evitar un len-
guaje excesivamente técnico y producir documentos te-
diosos y engorrosamente largos para analizar, reemplazan-
do estas explicaciones por ejemplos en imagenes que re-
produzcan situaciones facilmente comprensibles y sobre
las cuales la persona pueda expresarse en el momento.
Asimismo, en este nivel practico, los testamentos vitales
podrian llegar a pensarse como un acuerdo gradual, vo-
luntario, que se promueve a través de la relacién de comu-
nicacion fluida entre el médico y el paciente, enriquecida
por la estimulacion y la educacion brindada en otros am-
bitos, y que le permita al paciente su derecho de consentir,
restringir o negar su tratamiento.

Todas estas medidas pueden resultar muy ambiciosas en
la complejidad de la crisis actual de los sistemas sanita-
rios de América Latina. Sin embargo, son pasos que inevi-
tablemente deben darse si se quiere integrar a las personas
en una sociedad igualitaria, que respete su autonomia cri-
tica y real. Y este debe ser entonces un derecho real de
todos y, por lo tanto, una responsabilidad social.

CONCLUSION GENERAL

Considerando que nuestras legislaciones y codigos defien-
den el derecho de autodeterminacion del paciente, resulta
necesario crear estos nuevos instrumentos ético-legales que
le permitan “consentir o rechazar anticipadamente” el tra-
tamiento en aquellos casos en los cuales la tecnologia pro-
longa sin sentido una vida sin esperanzas ni dignidad.
No obstante, el “consentimiento o rechazo informado an-
ticipado” exige ser elaborado con suma prudencia y, fun-
damentalmente, intensas y permanentes campafias educa-
tivas y publicitarias como requisitos para garantizar su
correcta aplicacion. Su viabilidad dependera también del
nivel de educacion para la salud efectiva, del grado de igual-
dad que exista en la sociedad y de los medios disponibles
para garantizar la educacion en salud (por ej., uso de tec-
nologias de la informacion y la comunicacion [TIC] en
salud). Por otra parte, en muchos casos es conveniente que
el consentimiento sea acompafado por la eleccién de un
representante o subrogante que interprete la decision de la
persona “actualizandola al momento de tomar la decisién”,
debido ante todo a los rapidos avances tecnoldgicos.

A modo de recomendaciones generales, como he mencio-
nado, considero positivo discutir con el médico de cabe-
cera sobre la base de la casuistica, las enfermedades y el
significado de los tratamientos posibles. El conocimiento
y la decision consciente y consistente seran el resultado
de un proceso que requerira tiempo, educacion, condicio-
nes materiales e igualdad de oportunidades para permitir
el desarrollo y la aplicacion de los testamentos vitales. No
obstante, una mejor comunicacién entre el paciente y el
médico, un mayor conocimiento de los valores del pacien-
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te y de las alternativas de tratamiento permitiran fomentar
una mayor responsabilidad en salud.

En forma esquematica, he identificado las siguientes des-
ventajas y ventajas en el uso de testamentos vitales:

Desventajas:

* Podria objetarse la extension de la decision realizada
de acuerdo con la informacion sobre los tratamientos
presentes a una eleccion futura, en la cual la situacion
y los intereses cambian.

* Lenguaje impreciso y ambiguo. Por ejemplo: ;La hi-
dratacion y la nutricion constituyen tratamientos de
mantenimiento artificial que pueden ser discontinua-
dos?

» Sofisticacion: otras directivas, para evitar precisamen-
te la ambigiiedad, describen detalladamente casos cli-
nicos paradigmaticos, sus caracteristicas, pronosticos,
grado de discapacidad, formas especiales de tratamiento
e intervenciones que el paciente desearia en esos ca-
sos. Pueden ser usadas con éxito solo por una minoria
altamente educada de pacientes. Este tipo de directi-
vas no pueden anticipar toda situacion clinica. Por ello,
los problemas de ambigiiedad parecen irresolubles si
consideramos la rapidez de los cambios tecnoldgicos.

* Otro problema adicional se basa en el posible cambio
de valores e ideales del paciente con el tiempo, espe-
cialmente con la edad. La actualizacion periodica de
las directivas ayudan pero no resuelven el problema
esencial.

Ventajas:

» Constituyen una proteccion para las intervenciones no
queridas, futiles, agresivas, que solo prolongan sin sen-
tido y de forma miserable la existencia.

* Son valiosos porque permiten la autodeterminacion del
paciente en contra de la invasion de su cuerpo, evitan-
do cargas emocionales y financieras.

* Proveen una idea clara y convincente —por escrito— de
las preferencias de tratamientos del paciente, en el
momento en que las directivas se ejecutan.

* Enun contexto de educacion continua para la salud, se
fomenta la responsabilidad social e individual en el
proceso de salud-enfermedad, y la determinacién de
los limites de los tratamientos y prioridades de aten-
cion en la salud.

* Su uso periddico permitiria modificar gradualmente
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algunos tabues socioculturales referidos a la muerte
(considerada como un proceso no natural) propios de
la cultura occidental y afirmados en una sociedad
exitista, favoreciendo la toma de decisiones en vida
(como ocurre con el caso del donante cadavérico de
organos).

» Laaplicacion de la tecnologia a la educacion en salud
y el apoyo de medios audiovisuales para explicar los
posibles tratamientos y cursos de accidon favorecerian
una mayor responsabilidad en salud por la comunica-
cioén, comprension y conocimiento sobre las alternati-
vas de accion para la toma de decisiones (suponiendo
un acceso igualitario a dicha tecnologia en salud).

* El lenguaje médico-técnico puede ser gradualmente
resignificado en un lenguaje comprensible, readaptan-
do los formularios a un nivel accesible para todos, y en
un lenguaje visual (videos interactivos, escenificacion
de situaciones, etcétera).

Finalmente, considerando que las legislaciones y codigos
internacionales, regionales y nacionales defienden el de-
recho de autodeterminacion del paciente, y en razén de la
ausencia de un marco ético-legal especifico de testamen-
tos vitales en América Latina, propongo la creacion de le-
gislaciones en nuestra region para permitir al paciente ex-
presar sus decisiones anticipadas, rechazando o no el tra-
tamiento, sobre la base de sus propios valores.

Estas nuevas legislaciones deberian ser complementadas
con condiciones materiales para su aplicacion y fuertes
campanas de educacion permanente en salud. Se trata de
promover la autonomia critica del paciente en salud. El
conocimiento y la decision consciente y consistente seran
el resultado de un proceso que requerird tiempo, educa-
cion, condiciones materiales e igualdad de oportunidades
para permitir el desarrollo y la aplicacion de los testamen-
tos vitales. Asimismo, una mejor comunicacién entre el
paciente y el médico, un mayor conocimiento de los valo-
res del paciente y de las alternativas de tratamiento permi-
tiran fomentar una mayor responsabilidad individual en
salud.

Abhora bien, resulta claro que si las condiciones materiales
y las necesidades basicas no se encuentran satisfechas, el
peso de la responsabilidad es social y recae nuevamente
en el Estado, debido a que sin estas condiciones minimas
dificilmente podamos hablar de ejercicio de autonomia
critica y “consentimiento/rechazo informado” para todos.
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