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Resumen

El testamento vital es un tema debatido en el contexto de la salud y del derecho y es, también, un instrumen-
to importante para guiar la asistencia prestada al paciente terminal de acuerdo con sus aspiraciones. Esta
investigacion exploratoria, con enfoque cualitativo, estudia la opinidn de 36 médicos residentes en hospitales
publicos sobre la insercidn de las instrucciones anticipadas de la voluntad del paciente o testamento vital en
la practica médica. La recoleccion de los datos fue en agosto de 2013. Se puso en evidencia la importancia del
testamento vital respecto a la autonomia del paciente terminal, favoreciendo la humanizacién de su atencion.
Este articulo también demuestra la necesidad de crear un dispositivo legal que regularice su uso formal en
Brasil, ademas de ampliar el debate sobre el tema, con énfasis en la realidad brasilefia, a fin de promover una
mayor comprension sobre la posicion de los médicos ante los Ultimos momentos de vida de los pacientes.
Palabras clave: Atencién médica. Voluntad en vida. Derecho a morir.

Resumo
Testamento vital na pratica médica: compreensdo dos profissionais

O testamento vital é tema discutido no ambito da saude e do direito, e importante instrumento para dire-
cionar a assisténcia prestada ao paciente terminal de acordo com suas aspira¢oes. Esta pesquisa exploratéria
com abordagem qualitativa estuda a opinido de 36 médicos, residentes em hospital publico, acerca da in-
sercdo das diretivas antecipadas da vontade do paciente ou testamento vital na pratica médica. A coleta de
dados ocorreu em agosto de 2013. Evidenciou-se a relevancia do testamento vital no respeito a autonomia
do paciente terminal, propiciando humanizagdo do seu atendimento. Este artigo demonstra igualmente a
necessidade de criacdo de dispositivo legal que regulamente sua utilizagdo formal no Brasil, além de ampliar
discussdes acerca da tematica, com énfase na realidade brasileira, a fim de promover maior compreensao
sobre o posicionamento de médicos quanto aos ultimos momentos da vida dos pacientes.

Palavras-chave: Cuidados médicos. Testamento vital. Direito a morrer.

Abstract

Living will in medical practice: physicians’ perceptions

The living will is a relevant theme to be discussed from the sanitary and legal points of view and is also
an important instrument to drive the assistance to terminally ill patients according to their final wills. We
performed this exploratory and qualitative research to study the opinion of 36 resident doctors in Brazil public
hospitals, regarding to the inclusion of the living will in medical practice. Data were collected in August, 2013.
Our results stressed the relevance of living will for the autonomy of the terminally ill patient, providing the
humanization of his treatment. This article shows the need of a law to rule the formal use of this directory in
Brazil. It is also important to point out the necessity to broaden the discussions about the theme in Brazilian
reality, in order to promote a larger comprehension of those physicians’ point of view when dealing with the
last moments of their patients’ lives.

Keywords: Medical care. Living wills. Right to die.
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La ultima etapa de la vida es conflictiva, po-
Iémica y compleja, en la cual la figura central, es
decir, el individuo en su proceso de muerte, y el
resto de las personas involucradas experimentan
sentimientos y emociones intensas, las cuales de-
ben discutirse y cuestionarse en base a los principios
éticos compartidos entre el paciente, los familiares y
los profesionales de la salud 2.

Los avances en la gestion del bienestar de pa-
cientes terminales alcanzados en el ultimo tiempo
prolongaron la vida de muchas personas. Sin em-
bargo, es dificil aumentar la longevidad sin extender
el sufrimiento. La euforia con la mayor expectativa
de vida entra en conflicto con los problemas conco-
mitantes que se presentan con el pasar del tiempo,
especialmente en el area de la salud®*. Frente a
dicho escenario, la dignidad y la autonomia del indi-
viduo en la etapa terminal surgen como elementos
orientadores, cruciales en la toma de decisiones.

La dignidad humana merece ser respetada en
todo momento, especialmente al final de la vida. En
ese periodo, se debe respetar al paciente e involu-
crarlo por completo en el proceso de decisidn, para
que pueda ejercer su autonomia®. Al considerar ta-
les aspectos, surgen las instrucciones anticipadas de
la voluntad del paciente. Se conoce como testamen-
to vital (TV)*¢ al documento que expresa los tipos de
tratamiento que el paciente desea recibir por parte
de los profesionales de la salud y de los cuidadores
durante la etapa terminal de la vida, el cual se re-
gistra con lucidez mental y autonomia completa del
paciente para decidir sobre si mismo y con calidad
de vida preservada. Cabe destacar la necesidad de
una mejor designacion en nuestro pais para el insti-
tuto en analisis. En este estudio, se decidio utilizar el
término “testamento vital” como una terminologia
equivalente a las instrucciones anticipadas de la vo-
luntad del paciente.

El objetivo principal del TV es garantizar el con-
trol del individuo sobre las decisiones relacionadas
con la salud en la etapa final de la vida. Por medio
de ese instrumento, se pueden expresar deseos
que, tedricamente, permiten la aplicacidn, el esta-
blecimiento de ciertos limites o el rechazo total de
cualquier intervencién posible frente a una patolo-
gia terminal. EI TV tiene como objetivo final ofrecer
una “muerte buena” a todos los individuos, pues ese
concepto puede ser diferente y Unico para cada uno,
por lo cual es esencial la voluntad individual’. El tes-
tamento ya se reconocié como un instrumento legal
en paises como Estados Unidos, Espaia, Portugal,
Alemania y Uruguay. En Brasil, todavia no esta re-
gularizado y constituye un tema de debate intenso.

http://dx.doi.org/10.1590/1983-80422017251178

El Consejo Federal de Medicina (CFM) esta
empefiado en reglamentarlo en el campo de la ética
médica por medio de la Resolucion CFM 1.995/2012,
la cual desempefia un papel relevante por ser el
Unico instrumento que trata sobre este tema en
el pais*%. Ante lo expuesto y frente a la divergen-
cia excesiva de opiniones sobre la mejor forma de
vivir la muerte humana, surgié la motivacién para
desarrollar esta investigacion, la cual tuvo como hilo
conductor la siguiente pregunta: ¢Cuadl es la opinidn
de médicos residentes en relacion con la insercién
de instrucciones anticipadas de la voluntad del pa-
ciente en la practica médica?

Método

Para alcanzar el objetivo propuesto, se realizé
una investigacion exploratoria con enfoque cualita-
tivo, la cual describe precisamente los fendmenos
en escenarios donde suelen ocurrir® %, La investiga-
cion se realizod en el hospital escuela de autarquia
federal, localizado en la ciudad de Jodo Pessoa, Pa-
raiba, Brasil. Se entrevistaron 36 médicos residentes
que prestan asistencia a pacientes hospitalizados
en la institucién. Ese nimero puede considerarse
satisfactorio, pues en la investigacion de enfoque
cualitativo se valoriza la profundizacion cualitativa
del fendmeno investigado y no la cantidad de parti-
cipantes involucrados .

La muestra no fue probabilistica del tipo inten-
cional. Los criterios de inclusidn de los participantes
en la muestra exigian que el candidato fuese médico
residente en actividad en la institucién al momento
de la recoleccion de datos. De los 87 médicos resi-
dentes del hospital seleccionado para el estudio, 36
participaron en la investigacion. La recoleccién de
datos fue en agosto de 2013 y se utilizd un formula-
rio compuesto de dos partes: la primera presentaba
preguntas para definir el perfil de los profesionales y
la segunda se referia a las instrucciones anticipadas
de la voluntad del paciente. El instrumento se aplicé
de forma individual y fue rellenado por los partici-
pantes durante un evento cientifico del programa
de residencia médica del hospital. El tiempo para
completar el instrumento fue de aproximadamente
15 minutos.

Después de las aclaraciones correspon-
dientes, los voluntarios firmaron el término de
consentimiento informado, de acuerdo con lo espe-
cificado en la Resolucidon 466/2012*2. Unavez que los
participantes completaron los formularios, se anali-
zaron los datos y se interpretaron de acuerdo con la
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técnica de analisis del contenido descrita en Bardin 2.
El andlisis se estructurd en tres fases: pre-andlisis,
exploracion del material y tratamiento de los resul-
tados (inferencia e interpretacion). La finalidad del
pre-analisis es organizar los datos recolectados: se
procede a la lectura fluctuante de todo el material
para facilitar la comprensidn del fendmeno investi-
gado y se reorganizan los datos codificados. Durante
la segunda fase (exploracién del material) se realizan
multiples lecturas del mismo material para encon-
trar elementos comunes entre los participantes®* 4,

De ese modo, las respuestas a la pregunta
“écudl es su opinidn con respecto a la insercion de
las instrucciones anticipadas de la voluntad del pa-
ciente o testamento vital en la practica médica?”
permitieron construir tres categorias tematicas: “las
instrucciones anticipadas de la voluntad son impor-
tantes para promover la autonomia del paciente”,
“las instrucciones anticipadas de la voluntad con-
tribuyen para humanizar la asistencia médica en
la fase terminal” y “las instrucciones anticipadas
de la voluntad del paciente: aspectos éticos y lega-
les”. En el andlisis final, la fase de tratamiento de
los resultados, las respuestas se articularon con la
investigacion bibliografica sobre el tema, buscando
contextualizar y comparar los datos de los relatos
de los profesionales insertos en la investigacion, asi
como conjeturar nuevas posibilidades sobre la in-
vestigacion propuesta.

Presentacidn de los participantes de la
investigacion

Esta investigacidn se realizé con 36 médicos
residentes del hospital, 20 hombres y 16 mujeres
titulados entre 2006 y 2013, la mayoria en la Univer-
sidad Federal de Paraiba. La edad de los participantes
variaba entre los 23 y 35 afios. La muestra estaba
constituida por jovenes médicos en especializacion
que experimentaron modificaciones importantes en
la ensefianza de la ética/bioética en las escuelas de
medicina del pais.

La vision deontoldgica, prevalente hace pocos
afos, ya no atiende las necesidades actuales de la
formacion del profesional. La busqueda de respues-
tas para nuevos desafios de la época contemporanea
no solo pasa por la restructuracion de la maquina de
formacion, sino que, sobre todo, debe privilegiar el
respeto a la autonomia del ser humano enfermo, en
su compleja realidad biopsicosocial y espiritual. De
esa forma, la muestra puede traducir el seguimien-
to de las transformaciones aludidas en el contexto
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de la ensefianza de la medicina. Los entrevistados
provenian de diversas especialidades, siendo las
mas frecuentes anestesiologia, clinica médica vy
pediatria. Sin embargo, también habia médicos resi-
dentes de medicina de la familia y de la comunidad,
oftalmologia, cirugia general, psiquiatria, reumato-
logia, dermatologia e infectologia.

Presentacidn del material empirico

A los participantes de la investigacion les pre-
guntaron: “éCudl es su opiniéon con respecto a la
insercion de las instrucciones anticipadas de la vo-
luntad del paciente o testamento vital en la practica
médica?” Las respuestas permitieron la creacion de
las siguientes categorias: “las instrucciones anticipa-
das de la voluntad son importantes para promover
la autonomia del paciente”, “la humanizacion de la
asistencia médica en la fase terminal” y “aspectos
éticos y legales”.

Las instrucciones anticipadas de la voluntad son
importantes para promover la autonomia del
paciente

El respeto a la autonomia del paciente es uno
de los principales puntos de referencia del proceso
asistencial, el cual permite la participacidn efectiva
del enfermo y requiere que el médico esté capaci-
tado para ejercer su actividad en conjunto con el
paciente. Concomitantemente, se introducen in-
numerables interrogantes nuevas en el cuidado y
trato, las cuales modifican directamente la relacion
entre el médico y el paciente. El testamento vital es
exactamente uno de esos procedimientos nuevos
y puede identificarse con la esencia del cuidado, el
cual, sin embargo, elimina cualquier posibilidad de
paternalismo en la relacién al facultar al paciente a
aceptar o no tratamientos o procedimientos en la
etapa final de su vida. EI TV es un instrumento que
permite garantizar el control del individuo en las de-
cisiones sobre su salud, tal como se evidencia en las
siguientes conversaciones:

“Por medio de ese documento, el paciente puede ex-
presar y establecer sus deseos para que se respeten
y sean atendidos” (M2);

“La insercion de las instrucciones anticipadas de la
voluntad del paciente en la prdctica médica se en-
cuentra con preceptos importantes del Codigo de
Etica Médica, especialmente el que versa sobre la
autonomia del paciente” (M3);

http://dx.doi.org/10.1590/1983-80422017251178
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“Es un instrumento importante (...) en la medida que
se realizaran procedimientos solo de la voluntad del
propio paciente” (M4);

“Es de importancia fundamental para que la aten-
cion realizada sea de forma ideal, determinando y
conociendo el deseo de cada paciente” (M5);

“Representa la voluntad del paciente en recibir o no
un tratamiento determinado (...) la posibilidad de
que el paciente opte o no por un tratamiento siem-
pre debe existir” (M6);

“Concede autonomia, la cual es un derecho de todo
ser humano, incluso al momento de su muerte” (M9);

“Creo que todos los pacientes tienen derecho a es-
coger los tratamientos o las prdcticas médicas que
serdn ejercidas sobre su condicion, en especial quie-
nes se encuentran en su fase terminal” (M11);

“Es un factor indispensable para registrar el deseo
de la forma en que el paciente desea el desenlace de
su vida” (M17);

“La ética médica es registrada por algunos princi-
pios como, por ejemplo, el de autonomia (...) De esa
forma, lo que el sujeto desea hacer sobre su salud
es de extrema importancia para el médico y todo el
equipo de salud” (M27);

“Considera la voluntad de los pacientes” (M28);

“Asegura que se haga la voluntad del paciente, su
autonomia, cuando no sea capaz de expresarse”
(M30);

“Es un instrumento muy importante para garantizar
el derecho sobre su propio cuerpo” (M34).

Los extractos de los relatos resaltan que los
entrevistados reconocen que las instrucciones an-
ticipadas de la voluntad son un instrumento que
promueve una mayor participacion de los pacientes
en la toma de decisiones sobre su salud. La participa-
cién del paciente en el proceso de atencién de la salud
ha sido anhelada desde tiempos remotos, cuando
Hipdcrates propuso en “Epidemias” que el paciente
debe combatir la enfermedad con su médico®. En la
corte estadounidense también se ejemplificd, en el
caso Schloendorff de 1914, cuando el juez Benjamin

http://dx.doi.org/10.1590/1983-80422017251178

Cardozo enfatizd que todo ser humano tiene poder
de decisidn sobre su propio cuerpo . Algunas obras
publicadas durante la década de 1970 también dis-
cuten la participacién del paciente en la toma de
decisiones, dado el principio de autonomia %,

A partir de ese entonces, en varios paises se
elaboraron leyes y documentos que reflejan el de-
sarrollo de la idea de actuar conjuntamente entre
el médico y el paciente, proceso que concede una
gran consideracién a la autonomia del enfermo. En
la actualidad, se admite la posibilidad de instruccio-
nes anticipadas, lo cual permite la manifestacion
libre y auténoma de los individuos 22!, El extracto
del discurso a continuacidn corrobora ese precepto:
asegura que se haga la voluntad del paciente, su au-
tonomia, cuando no sea capaz de expresarse (M30).

Bajo esa comprension, el TV certifica que
el paciente tiene el derecho a negarse a trata-
mientos indtiles o fuera de lo comun que no
proporcionen un beneficio efectivo. Sin embargo,
si la muerte es inevitable, los tratamientos deben
mejorar la calidad de vida y no solo prolongar la
sobrevivencia. El testamento vital es el documen-
to que garantizara la autonomia y la dignidad del
paciente en fase terminal, al protegerlo de sufri-
mientos innecesarios y obstinacidon terapéutica
sin fundamentos 2.

En ese contexto, Duarte?® afirma que el TV
tiene la finalidad de prevenir tratamientos inva-
sivos, inutiles, dolorosos y que prolonguen la vida
sin dignidad, pues representa la voluntad del in-
dividuo sobre los limites que se deben cumplir en
caso de que una patologia grave lo afecte y lo deje
inconsciente. De esa forma, la definicion de auto-
nomia se refiere a que cada ser humano deber ser
verdaderamente libre para decidir por si mismo,
teniendo acceso a las condiciones minimas para la
autorrealizacion.

Por otro lado, un estudio sobre los desafios ac-
tuales de la relacién entre el médico y el paciente
afirma que la autonomia, en el ambito de la salud,
no puede comprenderse como un poder absoluto e
ilimitado. En esa relacion, es necesario encontrar
una compatibilidad entre el poder individual y los
demas poderes que involucran ese vinculo comple-
jo. El reconocimiento de la autonomia del paciente
no implica el retiro de la autonomia del médico,
ya que, en ese contexto, no existe espacio para el
sometimiento. Por lo tanto, se debe apuntar en di-
reccién a la presencia ética en la relacién entre el
médico y el paciente 2>24,

Es importante destacar que el ejercicio del
comportamiento ético aparece en la accion médica

Rev. bioét. (Impr.). 2017; 25 (1): 168-78

. 7

c
o
(8]
©
o0

Invest

171



4

c
=
Q
@
%0

Invest

172

Testamento vital en la practica médica: la comprension de los profesionales

de forma singular, cuando se refiere a la interface
entre el beneficio y la autonomia del paciente. Se
trata de un tema bioético que se presenta cuando el
médico considera su voluntad y autonomia profesio-
nal con el fin de ofrecer lo que considera mejor para
el paciente, respetando o no su autonomia. En ese
sentido, sobresale el principio de la beneficencia y
no maleficencia, mencionados en los aforismos de
Hipdcrates: primum non nocere, jamas perjudicar .

Durante algunas situaciones, cuando el paciente
esté sometido a un riesgo grave y la accion paternalis-
ta pueda evitar dafos, es decir, cuando los beneficios
provenientes de la accion médica superen los incon-
venientes y la desconsideracion de la autonomia del
paciente, la accidon del médico puede ser autdonoma.
En el resto de las situaciones, la autonomia del pacien-
te debe colocarse siempre en deferencia %°.

En relacion con esto, el CEM indica en su ca-
pitulo V, articulo 31, que el médico tiene prohibido
no respetar el derecho del paciente o de su repre-
sentante legal de decidir libremente la ejecucion de
prdcticas diagndsticas o terapéuticas, salvo en el
caso de un riesgo inminente de muerte %. Existen
dos posiciones que amparan el respecto al pacien-
te. Para algunos autores, es responsabilidad del
médico promover los medios necesarios para el
diagndstico y el tratamiento del paciente, pero sin
asumir una postura autoritaria. Para otros, el mé-
dico debe compartir la informacion con el paciente,
para buscar su consentimiento, ademads de mante-
ner el sigilo y respetar la privacidad del enfermo .
Sin embargo, cabe destacar que mientras mejor sea
la relacidn entre el paciente y su médico, mejor sera
la decisién médica de no causar dafios al paciente,
respetando su autonomia en todo momento hasta
el final de su vida.

En esa situacioén, el paciente debe estar in-
serto en todo el proceso de decision, con el fin de
que ejerza plenamente su autonomia >%, como lo
expresa el extracto de este relato: “Creo que todos
los pacientes (...) tienen el derecho de escoger los
tratamientos o las prdcticas médicas que se ejerce-
rdn, en especial quienes estdn en la fase terminal”
(M11). Es ese sentido, el TV debe ser elaborado por
un individuo con lucidez mental y completa autono-
mia, es decir, es un documento dirigido al paciente
capaz de deliberar sobre si mismo. Los discursos de
los médicos evidencian que el TV es un instrumento
capaz de materializar la autonomia del paciente, lo
cual permite la expresion previa de deseos y aspira-
ciones relativas a su salud, de tal modo que puedan
atenderse cuando el paciente ya no sea capaz de to-
mar decisiones*.

Rev. bioét. (Impr.). 2017; 25 (1): 168-78

La humanizacion de la asistencia médica en la
etapa terminal

A pesar de que los avances técnicos y cien-
tificos permitan prolongar la vida, existen casos
complejos que generan debate entre la obstinacion
terapéutica y los cuidados paliativos?. En dichas
discusiones, surge la preocupacion con el alivio y
la reduccién del sufrimiento de los enfermos ter-
minales. El TV, al expresar la voluntad del paciente,
humaniza la asistencia y minimiza las incomodida-
des y sufrimientos, tal como expresan las siguientes
declaraciones:

“Con el avance terapéutico, las enfermedades cro-
nicas degenerativas se encuentran en prevalencia
ascendente, los conceptos de apoyo a la fase termi-
nal y a los cuidados paliativos estdn de moda. Asi,
es fundamental que se respeten las elecciones del
paciente” (M7);

“Es de suma importancia (...) para la realizacién de
una conducta mds humanitaria, profundizando en la
relacion médico-paciente” (M13);

“Una forma mds humana y justa de tratar vidas”
(M16);

“Apoya la prdctica médica en medida que los proce-
dimientos y los tratamientos innecesarios se evitan y
la prdctica de cuidados paliativos se puede emplear
de mejor manera” (M18);

“Contribuye al mejor cuidado del paciente” (M21);

“Creo que los instrumentos que hagan valer la vo-
luntad expresada por el paciente son fundamentales
para que se ofrezca una atencion integral, lo cual
evita la incomodidad del paciente y de sus familia-
res” (M22);

“Contribuye de forma importante en la relacion mé-
dico-paciente, ademds de estimular la atencion de
los pacientes de forma integral” (M24);

“Lo entiendo como algo extremadamente importan-
te para fundamentar decisiones sobre la ortotanasia
y tratamientos que buscan la calidad de vida del
paciente” (M26);

“Contribuye a humanizar la prdctica” (M32).
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Esas declaraciones revelan que los médicos
consideran que el TV es un aliado para ofrecer una
mejor asistencia al paciente en estado terminal. Al-
gunos estudios destacan que quitar la autonomia
del enfermo contribuye a determinar la incompe-
tencia del individuo fragil por la enfermedad. EI TV,
al reconocer deseos y aspiraciones del paciente, pro-
porciona un tratamiento solidarios y humano %%,

En ese enfoque, se puede desprender que
el TV puede promover una “muerte buena” por
medio de la humanizacién de la asistencia y del res-
peto por las aspiraciones propias de cada paciente.
Para corroborar esa comprensién, un estudio de-
mostré que la muerte digna establece el principio
de la autodeterminacion del enfermo sobre los tra-
tamientos prescritos, aunque se encuentre incapaz
de tomar decisiones*°.

La humanizacién de la muerte se ha referido
al concepto de ortotanasia. Etimoldgicamente, orto-
tanasia significa muerte correcta: del griego antiguo
ortos (correcto) y thanatos (muerte). Enuncia la
muerte en el tiempo correcto, sin la prolongacién
artificial de la vida, sin causar sufrimiento innecesa-
rio por técnicas terapéuticas inutiles. La ortotanasia
no pospone la muerte ni la promueve, solo evita el
uso de procedimientos que deshonran la dignidad
humana en los ultimos momentos de la vida, al bus-
ca humanizar la asistencia y la calidad de vida?.

En ese contexto, es fundamental resaltar la
distincion entre el derecho de escoger la muerte y
el consentimiento a una muerte digna, por lo cual la
eutanasia emerge como un comportamiento activo
e intencional para acabar con la vida del enfermo
terminal por medio de procedimientos que causan
la muerte 3. Sin embargo, la distanasia y obstinacion
terapéutica es la actitud médica de prolongar la vida
del paciente a cualquier precio, lo cual se contrapo-
ne con la ortotanasia?.

De esa forma, el TV debe respetarse y consi-
derarse ante patologias irreversibles, en las cuales la
obstinacién terapéutica daria dolor y sufrimiento3%:
“Lo entiendo como algo extremadamente importan-
te para fundamentar decisiones sobre la ortotanasia
y los tratamientos que buscan la calidad de vida del
paciente” (M26).

Bajo la perspectiva de la ortotanasia, la cual
resguarda la muerte humanitaria y digna, los cui-
dados paliativos son la practica adecuada, pues
aceptan la muerte como un proceso natural, sin
establecer distanasia o hacer eutanasia® Por de-
finicién, los cuidados paliativos son abordajes
que hacen posible una mejor calidad de vida para
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pacientes terminales y sus familias, por medio de la
prevencion y alivio del sufrimiento. Las estrategias
utilizadas son la identificacion temprana, la eva-
luacidn eficaz y el tratamiento del dolor y de otros
problemas fisicos, psicosociales y espirituales 33, La
esencia de los cuidados paliativos es la asistencia in-
tegral del paciente y de la familia, el control efectivo
de los sintomas, el apoyo emocional y la comunica-
cién adecuada 3%,

Después, en caso de que el paciente consiga
optar por lainstitucion de cuidados paliativos, podra
experimentar un tratamiento integral, amplio, invo-
lucrando aspectos fisicos, psicoldgicos, espirituales y
sociales. Eso se evidencia en el siguiente enunciado:
“Creo que los instrumentos que hagan valer la vo-
luntad expresada por el paciente son fundamentales
para que se ofrezca una atencion integral al pacien-
te y a su familia, evitdndoles incomodidad” (M22).
En esa linea de pensamiento, el dolor y el sufrimien-
to humano en el contexto de la salud se remontan
a aspectos que superan cuestiones fisioldgicas y nos
direccionan a reflexionar sobre la integridad de la
persona y, por lo tanto, del prejuicio a la calidad de
vida. Bajo esa perspectiva, es necesario invertiren la
practica de cuidar, traduccion de la humanizacion y
el aprecio a la dignidad humana.

Aspectos éticos y legales

El término de la vida es algo complejo, deman-
da cuestionamientos, discusiones y debates, cuyo
consenso se muestra penoso y de dificil alcance. En
ese panorama de indagaciones y polémicas estan
insertas las instrucciones anticipadas de la voluntad
del paciente, instrumento elaborado anticipada-
mente, pero que ejerce su papel al final de la vida
del individuo, el cual es un momento dificil que lleva
a controversias en el dmbito ético y juridico, confor-
me se muestra en los siguientes relatos:

“Siempre que se confirme la sanidad mental del pa-
ciente y de todo el registro por escrito como forma y
con poder de testamento ante la ley, el testamento
vital puede ser aprobado y puesto en prdctica” (M1);

“Seria vdlida hasta cierto limite, ya que a pesar de
que la libertad de tratamiento sea un derecho que
ayuda al paciente, no se puede colocar en riesgo la
asistencia buena y la proteccion de la vida” (M8);

“Creo que el paciente tiene derecho a tomar las de-
cisiones sobre su cuerpo, siempre que se expresen
de manera clara y en condiciones normales de sus
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facultades mentales. Le corresponde al médico dis-
cutir con el paciente, cuando sea posible, si cree que
necesita una aclaracion técnica o cuando cree que
el paciente no estd totalmente consciente de lo que
estd haciendo” (M10);

“Creo que todos los pacientes con capacidad de juz-
gar y conocimiento previo de su morbilidad tienen
derecho a escoger los tratamientos o las prdcticas
médicas que serdn ejercidas sobre su condicion, en
especial quienes se encuentran en su fase terminal”
(M11);

“Creo que el paciente debe tener libertad y demos-
trar su voluntad, ya que esa libertad no debe superar
los limites éticos y legales” (M12);

“Concuerdo, pero deben haber directrices para una
mejor comprension de los médicos, pacientes y fa-
miliares” (M19);

“Considero que es importante esa insercion, pues ayu-
da a fundamentar acciones médicas ante situaciones
de salud terminal, (...) ya que es polémico” (M20);

“Creo que contribuye a mejorar el cuidado del pa-
ciente cuando no sea incoherente con el cddigo de
ética” (M21);

“Es vdlido, pues podrd expresar, cuando esté en
condiciones mentales perfectas, la voluntad del pa-
ciente” (M29);

“Es algo que merece una discusion mds profunda
sobre todas las repercusiones posibles en el acto
médico y el ejercicio de la profesion antes de ser im-
plantado” (M31).

Los enunciados expresan la inquietud que
conlleva la insercién del TV en la atencién médica.
Aunque sean favorables al instrumento, los partici-
pantes entienden la necesidad de que se observen
algunos requisitos a favor de los profesionales de la
salud, pacientes y familiares. En esa linea de pen-
samiento, es imperativo que el TV sea elaborado
por un individuo capaz, en pleno gozo de sus facul-
tades mentales, como sefiala la afirmacién del M1:
“Siempre que sea confirmada la sanidad mental del
paciente (...) el testamento vital puede ser aproba-
do y puesto en prdctica”. En ese enfoque, el estudio
aclara que el documento en si debe ser escrito por
una persona con discernimiento y serd considerado
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solo en situaciones de término de la vida, cuando
el paciente se encuentre incapaz de expresar su
voluntad. El significado de estar “apto”, en esa oca-
sién, supera el hecho de simplemente rellenar los
requisitos legales, suponiendo que el paciente esté
bajo una condicidn especial subjetiva de ser capaz
de construir un juicio sin trabas, sin incertezas en
cuanto a su voluntad 231,

Con respecto a esto, otro estudio defiende que
el TV sea escrito por un adulto, detentor de sus capa-
cidades psiquicas y comportamentales, que no esté
afectado por una enfermedad fisica o alteraciones
emocionales. Incluso, recomienda que, con el fin de
garantizar mejor, sea probado el estado de perfec-
ta normalidad, por medio de un documento escrito
por el médico psiquiatra o psicélogo clinico. Esa de-
cision es de extrema gravedad y no puede tomarse
en un momento emocionalmente dificil, como lo es
el proceso incompleto de luto por la persona ama-
da, cuya muerte haya ocurrido de manera dificil y
traumatica®. Como fue declarado por los médicos
que participaron en la investigacion, es fundamental
que el médico proporcione al declarante informa-
ciéon completa y verdadera de la situacién sobre la
cual va a decidir, como indica el participante M10:
“Le corresponde al médico discutir con el paciente,
cuando (...) necesita aclaracion técnica o cuando
cree que el paciente no estd totalmente consciente
de lo que estd haciendo”.

En ese sentido, un estudio afirma que, en la
relacion clinica con el paciente, toda intervencién
necesita el consentimiento informado, considerado
como un componente vital de la ética profesional.
Consecuentemente, el médico y los otros profesio-
nales de la salud tienen el deber de informar, de
forma clara, hechos relevantes para que el enfermo
pueda tomar su decisidon con plena consciencia. Es
necesaria, también, cautela para informar y, sobre
todo, ofrecerle aclaraciones al paciente, de forma
que la informacién transmitida se aprenda con
tranquilidad y suavidad3®. Se desprende que el pa-
ciente es la parte fragil en el vinculo instituido con
el médico, ya que desconoce aspectos técnicos de
la medicina. El consentimiento informado es la ex-
presién de su voluntad y, debido a eso, debe tener
conocimiento total de los procedimientos propues-
tos y de los riesgos asociados. A partir de ese
entonces, es capaz de emitir la autorizacién para
la practica del ejercicio médico’, en caso de que
acepte.

Frente a la ausencia de la informacion com-
pleta, verdadera y comprensible, el paciente no
sera capaz de decidir sobre su consentimiento o
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sobre la propuesta terapéutica. Ante la falta total de
comprensioén de la informacién ofrecida, el consenti-
miento se vuelve invalido. La declaracion anticipada
es el consentimiento del acto médico, en el cual se
decide en el tiempo presente la situacidon que se vi-
vird en el futuro. Por lo tanto, se decide sobre un
tema de valiosa gravedad, como lo es el proceso de
muerte, pero sin tener la certeza de estar optando
por la mejor eleccién o interés. De esa forma, es ur-
gente que durante la redaccion de un documento de
esa naturaleza esté presente un médico competen-
te?’. Cuando el paciente conoce las informaciones
técnicas relativas a las formas de tratamiento, sabe
las consecuencias que su aceptacidon o negacién
pueden significar y, por lo tanto, es consciente de
las decisiones que toma, juzgard mejor los cuidados
de su propia salud.

Le corresponde al médico orientar al individuo
sobre los tratamientos y procedimientos que pue-
dan o no negarse, garantizando que el contenido del
instrumento representa la voluntad real del pacien-
te y respetando los limites éticos recomendados por
el CEM. La postura del médico, por lo tanto, debe ser
participativa, orientadora y activa’?2. Cabe destacar
que el TV no es absoluto, visto que se encuentra
limitado por la contestacidn de la consciencia del
médico, disposiciones del ordenamiento juridico,
contraindicaciones pertinentes a la patologia del
paciente o por proporcionar una terapia desfasada
de la medicina?. En caso de que las instrucciones
anticipadas estén en desacuerdo con su conscien-
cia, el médico puede negarse a instituirlas. Para eso,
es necesario que exista otro profesional apto para
sustituirlo. Sin embargo, es oportuno destacar que
el profesional médico no podra actuar motivado
Unicamente por su consciencia, por lo cual debe pre-
valecer la voluntad manifestada por el paciente 2%

En lo que concierne a la limitacion motivada
por las disposiciones del ordenamiento juridico, al
declarar que el paciente no puede tomar decisiones
contrarias a las leyes vigentes, se reafirma el prin-
cipio de la legalidad. Se prohibié la practica de la
eutanasia, por lo que las instrucciones anticipadas
se admiten solamente en casos de ortotanasia. Para
atender a esas restricciones, es necesario observar
la distincidn entre cuidados paliativos y tratamien-
tos innecesarios y desproporcionados, puesto que
solo el segundo puede ser objeto de declaracion .

Las instrucciones que representen contrain-
dicaciones pertinentes a la patologia del paciente
0 que traten terapias obsoletas de la medicina son
consideradas como nulas, con el objetivo de im-
pedir que el TV coloque en riesgo los intereses del
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paciente. Ese limite pretende resguardar, sobre
todo, el mejor interés del paciente, enalteciendo el
principio de beneficencia.

Es dificil evidenciar que las situaciones men-
cionadas seran consideradas solo en la medida que
el tratamiento sea considerado fuera de lo comun
o desproporcionado, situacion sobre la cual el pa-
ciente puede decidir. En caso de que la terapia sea
necesaria o proporcional, el profesional médico
deberd realizarlo®. Bajo dicho razonamiento, un
estudio defiende que el contenido del documento
de las instrucciones anticipadas solo serd conside-
rado por el médico en caso de que no contradiga
leyes, no se constituya en procedimientos que va-
yan por el sentido contrario a la buena practica
clinica o no produzca cargos a otros*’. Eso confirma
la afirmacion del M12: “Creo que el paciente debe
tener libertad para demostrar su voluntad, siempre
que dicha libertad no sobrepase los limites éticos y
legales”.

Los participantes de la investigacion incluso
enfatizan que el TV ampara y protege al profesional
médico en sus decisiones, ejerciendo un papel de
extrema relevancia en situaciones de salud terminal,
al fundamentar acciones médicas, incluso cuando
hay un desacuerdo entre la voluntad manifestada
por el paciente y por sus familiares, de acuerdo con
los siguientes enunciados declarados:

“Es de suma importancia tanto para la realizacion de
la voluntad del paciente, como ser humano racional,
(...) profundizando en la relacion médico-paciente y,
también, para la propia proteccion del profesional
en dmbitos judiciales y sociales” (M13).

“Justo, puesto que la voluntad del paciente debe pre-
valecer por encima de cualquier familiar” (M14);

“Considero que es importante esa insercion, pues
ayuda a fundamentar acciones médicas ante situa-
ciones de salud terminal, (...) ya que es polémico”
(M20);

“Es de fundamental importancia (...) para proteger
al médico que respeta la voluntad del paciente”
(M23);

“Es un instrumento importante que ayuda y ampara al
médico en sus decisiones. Creo que es un instrumento
importante de ayuda a la atencion médica del pacien-
te” (M33);
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“Es importante para la resolucion de conflictos éti-
cos” (M36);

“Son importantes en la toma de decisiones y en la
direccion del cuidado por parte del equipo médico”
(M37).

Los relatos denotan la comprension de que
es imprescindible que el médico esté protegido del
punto de vista ético y legal, con el fin de que pueda
respetar y considerar las instrucciones anticipadas
de la voluntad del paciente. Sin embargo, un estudio
destaca que ambas partes involucradas en la rela-
cion médico-paciente, en la fase terminal, necesitan
proteccidn y garantias. Se deben atender los deseos
y aspiraciones del paciente, lo cual es la manifesta-
cion del respeto a su autonomia y dignidad cuando
no sea capaz de expresarlos con claridad y sensatez.
Por otro lado, se le debe garantizar al médico que,
al atender expresamente la voluntad del paciente,
no podran sancionarlo en el ambito juridico o en
su entidad*. El derecho de que el paciente pueda
expresar y concretar sus deseos debe estar vincu-
lado a la garantia de inmunidad del equipo médico
por concordar con suspender medidas terapéuticas
desproporcionales o inutiles destinadas a pacientes
terminales sin perspectivas de recuperacion, si-
guiendo expresamente la voluntad del paciente.

De esa forma, la garantia de inimputabilidad
penal debe estar contenida de manera clara y for-
mal, tanto en el cddigo profesional médico como en
dispositivos legales que discutan el tema3?. Sobre
esto, otro estudio sugiere la adopcidon de medidas
para ofrecer una muerte digna: respeto a la auto-
nomia del paciente, inmunidad penal para el equipo
médico, despenalizacion de la ayuda para morir y
castigo por la obstinacion terapéutica. De hecho, el
concepto de muerte digna puede ser subjetivo, pero
morir siendo sometido a un tratamiento en contra
de su voluntad puede constituir una vergiienza a los
principios juridicos que representan conquistas his-
toricas en la actualidad°.

Las instrucciones anticipadas vinculan a los
médicosy a los familiares con la voluntad del pacien-
te. El documento debe ser inmune a interferencias
externas de los médicos, de la familia o de cualquier
persona y/o institucion que intente establecer su
propia voluntad, por ser el ejercicio del derecho
fundamental a la libertad de forma genuina: espa-
cio que el individuo dispone para tomar decisiones
personales.

En sociedades plurales y democraticas es in-
concebible la imposicidn de voluntades individuales,
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por lo cual el papel del estado es posibilitar la coe-
xistencia de los diversos proyectos individuales de
vida32. La Resolucién CFM 1.955/2012% confiere
legitimidad a la postura médica sobre las instruccio-
nes anticipadas de la voluntad de los pacientes. Esa
resolucion le permite al médico respetar la volun-
tad previamente documentada por el paciente en el
momento en que este ya no posee condiciones de
expresarla y siempre que esas Ultimas voluntades
estén de acuerdo con los dictdmenes del CEM y de
los dispositivos legales. Cabe resaltar que la volun-
tad manifestada por el paciente debe preponderar
sobre cualquier otro parecer que no sea médico, in-
cluso sobre los deseos de los familiares *.

Bajo esa perspectiva, Silva y Gomes*° afirman
que las instrucciones anticipadas de la voluntad
consideran al paciente como el sujeto central del
proceso de salud en detrimento de la tecnologia
médica y de la obstinacion terapéutica. El médico,
igualmente, requiere que su autonomia, creencia y
respeto a las normas deontoldgicas-profesionales
sean consideradas. De esa forma, se desprende
que las decisiones médicas deber priorizar al pa-
ciente y no a su familia o al propio médico. Se debe
buscar un consenso sobre las decisiones de salud,
argumentando expresamente con la eventualidad
de persuasion mutua. La toma de decisiones debe
ser compartida y debe valorizar el vinculo entre el
médico y el paciente. En caso de conflicto, se debe
ceder un valor mayor a las preferencias del pacien-
te, aunque no sea de forma absoluta, dado que las
restricciones legales deben respetarse.

Bajo este razonamiento, un estudio sugiere
que el médico debe recomendarle al paciente que
comparta su posicion sobre los procedimientos
deseados o negados con sus familiares y amigos
de confianza. Esa informacién podria ser util para
orientar futuras decisiones. La divulgacién de los de-
seos del paciente y, sobre todo, de lo que no desea,
asegura que otras personas, ademas del médico,
tengan conocimiento de sus preferencias. Esa co-
municacion es fundamental, dado que actiia como
factor de convencimiento para los familiares®. Es
oportuno resaltar que, en general, la fase terminal
consiste en una situacién penosa de aceptacion por
parte de la familia, que pide todos los esfuerzos para
que el paciente siga viviendo. Ese anhelo por la pre-
sencia del ser querido puede encarcelar al enfermo
en su sufrimiento y dolor, prolongando el tiempo de
vida, que compite con la degradacién del enfermo“.

Cuando no se establece un consenso entre el
médico y los familiares en relaciéon con la conduc-
cion del proceso de toma de decisiones, se establece
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un conflicto de opiniones e intereses?°. Frente a ese
contexto lleno de controversias, uno de los partici-
pantes de la investigacidn reconoce la necesidad de
crear una ley especifica para este tema, conforme
a lo relatado: “con poder de testamento ante la ley,
el testamento vital puede ser aprobado y puesto en
prdctica” (M1). Dadalto ??> también declara la necesi-
dad apremiante de elaborar un dispositivo legal que
trate la tematica en nuestro pais, no obstante se re-
conozca el avance proporcionado por la publicacion
de la Resolucién 1.995/20128.

La ausencia de reglamentacion juridica
provoca inseguridad para los individuos que pre-
tenden dejar su voluntad expresa y para médicos
que, frente a casos concretos, se encuentran fren-
te a un conflicto entre voluntades de diferentes
interesados, especialmente del paciente y sus
familiares. La reglamentacién que abarca la apli-
cacion del TV puede favorecer su insercion en la
practica médica de manera objetiva y eficiente. De
esa forma, médicos, pacientes y sus familiares po-
drian privilegiarse con un instrumento que respeta
la autonomia y dignidad del paciente, protege al
médico y ayuda a resolver conflictos éticos y lega-
les entre los involucrados en lo relacionado con la
fase terminal %2,

Consideraciones finales

Considerando el analisis de las afirmaciones
de los médicos que participaron en la investiga-
cién, se puede destacar el testamento vital como
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