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Resumen

Obtener el consentimiento valido, libre e informado no siempre es
facil. Presupone, por un lado, la divulgacion de informacion justa,
clara y apropiada, y, por otro, la capacidad de comprenderla lo
mas adecuadamente posible y luego tomar una decisién. Enton-
ces, cuando un paciente tiene impedimentos cognitivos en el
largo plazo y carece de la capacidad independiente para tomar o
comunicar una decision, y cuando esta decision se trata del final
de su vida, el consentimiento puede ser muy complejo. ;Cdmo
hacerlo bien?

El presente articulo no ofrece «la» solucién, pero analiza el
tema en el marco legal y ético francés. El desafio es encontrar
una linea divisoria entre la beneficencia, el respeto a la autono-
mia y el rechazo de la «obstinacién irrazonable» (que define la
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inutilidad en la legislacion francesa). La beneficencia podria signi-
ficar retirar (o retener) los tratamientos médicos en curso (quimio-
terapia, radioterapia, etcétera) cuando se vuelven cada vez mas
ineficaces y, ademas, son agresivos e intrusivos para el paciente
(lo que conlleva una disminucién de su calidad de vida). Pero
cuando el paciente no puede consentir o parece estar en des-
acuerdo, ¢ cémo podemos seguir adelante?

La contribuciéon examinara, primero, el valor de la toma de de-
cisiones y del consentimiento del paciente en la atencién médica
y, luego, el papel que la familia y los cuidadores pueden desem-
pefar para apoyarlos. Dado que la muerte es un momento Unico
y definitivo, no debemos olvidar que, a menudo, la experiencia de
los familiares con el paciente condiciona tanto el proceso de toma
de decisiones como su proceso de duelo. Finalmente, se exami-
naran y discutiran tres situaciones clinicas especificas, en las que
se debe tomar una decisién con respecto a la retencion y retirada
de los tratamientos: cuando un paciente esta consciente, cuando
esta inconsciente y no tiene instrucciones anticipadas, cuando re-
chaza el tratamiento a sabiendas. La lucha consiste en saber qué
es lo que realmente le importa a la persona moribunda, para poder
respetar sus deseos.

Palabras clave: consentimiento, instrucciones anticipadas, fideicomi-
sarios, atencioén centrada en la familia, informacion médica.

Muy a menudo, las familias se enfrentan al final de la vida con la cues-
tion ética. No se trata de suspender la atencién, que siempre se
debe (1), sino de interrumpir los tratamientos médicos en curso, espe-
cialmente aquellos que son agresivos e intrusivos para el paciente.
Dichos tratamientos (quimioterapia, radioterapia, cirugfa, etcétera),
pueden resultar en una disminucién de la calidad de vida del pa-
ciente y volverse cada vez mas ineficaces. La ley francesa (marco de
este documento) describe esta situacion de inutilidad con la expre-
sion «obstinacién irrazonabley.

Retirar los tratamientos en este contexto puede ser éticamente
controvertido cuando el paciente tiene deficiencias cognitivas de
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largo plazo y carece de la capacidad independiente para tomar o
comunicar una decisién (aproximadamente) al final de su vida. Si
el paciente ha dado instrucciones anticipadas claras o ha designado
a una persona de confianza para apoyarlo o representarlo, las deci-
siones con respecto a estos tratamientos podrian ser mas faciles. A
veces, sin embargo, no hay instrucciones anticipadas. Los miem-
bros de la familia podrian estar divididos al interpretar los deseos
no declarados de su ser querido. El caso de Vincent Lambert, en
Francia (2), es emblematico de esta situaciéon. En otros casos, sin
embargo, la familia del paciente ni siquiera esta presente. sCoémo,
entonces, resolvemos los problemas éticos relacionados con la reti-
rada del tratamiento?

Las situaciones de fin de vida agravan las dificultades de obtener
un consentimiento valido, libre e informado en el caso de personas
con deficiencias cognitivas. Incluso sin tales impedimentos, no esta
claro cémo evitar todas las trampas del consentimiento sustituto y
sus tergiversaciones, particularmente en el mundo anglosajon, don-
de los estudios que involucran a pacientes con capacidad de toma
de decisiones y sus familiares sefialan «en un tercio de los casos a
un desajuste entre los deseos del paciente y los de su familia» (3).
Esto resalta la importancia de tratar de saber lo que realmente le
importa a la persona moribunda, y respetar sus deseos, valores,
sentimientos y creencias con respecto a las decisiones de atencion
médica al final de la vida.

En este documento, primero examinaremos el valor de la toma
de decisiones y el consentimiento del paciente en la atencién médi-
ca 'y, luego, el papel que la familia y los cuidadores pueden desem-
peflar para apoyarlos. Propondré que la muerte es un momento
unico y definitivo, y que a menudo la experiencia de los familiares
con el paciente condiciona tanto el proceso de toma de decisio-
nes como su proceso de duelo. Finalmente, examinaré y analizaré
tres situaciones clinicas especificas, en las que se debe tomar una
decision con respecto a la retencién y la retirada de los tratamientos.
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1. Consentimiento en medicina

El valor del consentimiento en medicina no es antiguo. Durante
mucho tiempo prevalecié la supuesta beneficencia del paterna-
lismo. En el Cédigo de Etica Médica francés de 1947, el articulo
30 manifestaba: «el médico debe esforzarse por imponer la ejecu-
ciéon de su decisién». La evolucion de las actitudes sociales y las
tecnologias médicas introdujeron el consentimiento informado del
paciente como una condicién necesaria (pero no suficiente) para
garantizar la validez del acto médico y la expresion de la decision
autéonoma del paciente. La ley positiva francesa estd evolucionan-
do: las leyes del aborto en 1975; la extraccion de 6rganos en 1976;
la experimentacion médica en 1988 y las leyes bioéticas en 1994,
son todas oportunidades para establecer la importancia del con-
sentimiento en la medicina. La ley de Kouchner, del 4 de marzo de
2002, establece que:

No se puede realizar ningun procedimiento o tratamiento médico sin el
consentimiento libre e informado de la persona, y este consentimiento
se puede retirar en cualquier momento (Articulo L 1111-4 del Cddigo de
Salud Publica).

Se hace eco del Cédigo de Etica Médica de 1995, el cual también
incorporaba en el articulo 36 la idea de que «se debe buscar el con-
sentimiento de la persona examinada o atendida en todos los ca-
sos». Sin embargo, esta obligacion presupone la divulgacion de
informacién «justa, clara y apropiada» (Articulo R4127-35 del Cé-
digo de Salud Publica francés) con respecto a la situacién clinica
del paciente, la utilidad del tratamiento, sus consecuencias, sus be-
neficios y riesgos, «otras posibles soluciones y las consecuencias
previsibles en caso de rechazo» (Articulo 1L1111-2 del Cédigo de
Salud Publica francés), especialmente en cuidados paliativos y am-
bulatorios. «[El] pronéstico de un estado terminal debe revelarse
s6lo con precaucion, pero los familiares deben ser informados, ex-
cepto en circunstancias especiales o si el paciente ha prohibido
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previamente esta divulgacion o designado a los terceros a los que
debe hacerse» (Articulo R4127-35 del Cédigo de Salud Publica
francés). También debe tenerse en cuenta que en la legislacion
francesa no hay derecho a disponer del cuerpo de uno (4). Si bien
este marco legal es esencial, plantea muchas cuestiones éticas, debi-
do a la profunda vulnerabilidad que experimentan los pacientes al
final de la vida y a los problemas psiquiatricos que pueden com-
prometer la capacidad de toma de decisiones en los pacientes.
No obstante, mientras no estemos muertos, estamos vivos, como
recuerda Paul Ricoeur en su libro péstumo Vivants jusqu'a la mort
2007 (5). Siempre se mantiene una cierta forma de comunicacion
en los pacientes, incluso en aquéllos con deficiencias cognitivas,
cerca del final de la vida.

El consentimiento es un «yo quiero», escribe Paul Ricoeur en
1950 (6). Es una manifestacion esencial de la libertad humana y el
resultado de un proceso de toma de decisiones que es racional y
emocional, voluntario e involuntario. La etimologia nos recuerda
que el consentimiento proviene del con-sentire latino, que generalmente
se traduce como «estar de acuerdo con». Sin embargo, una traduc-
cién mas literal y mas precisa es «sentir con». Consentir es «com-
prender intuitivamente, de manera sensible», no sélo lo que esta en
juego en una situacioén clinica conmigo mismo (es decir, mis opinio-
nes y mis creencias), sino también con los demas, para aceptar una
propuesta de tratamiento médico que no sea perjudicial a mi exis-
tencia, con el médico que informa, los familiares y otros cuidado-
res, porque ellos también son parte de mi existencia. En pacientes
con demencia y otras deficiencias cognitivas, nunca debemos
olvidar la dimensiéon emocional de la toma de decisiones y el con-
sentimiento. La forma en que hablamos con los pacientes con
demencia, como es el hecho de tomarle una mano, sonreir, colo-
carse cara a cara, usar la lengua materna del paciente y un lenguaje
sencillo, podtia contribuir a una cercania con el paciente a partir de
la cual otros, a veces, pueden interpretar la voluntad del paciente y
obtener el consentimiento implicito o explicito.
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Sin embargo, el consentimiento sélo es valido siempre y cuando
no se revoque. Para una persona con impedimentos cognitivos, las
emociones siguen siendo un medio de comunicacién que puede
cuestionar si esta persona ha dado su consentimiento valido, como
en el siguiente caso que involucra a una mujer holandesa de 80
afios con demencia. Anteriormente habfa expresado su deseo de
recurrir a la eutanasia cuando considerd que «era el momento ade-
cuadow, pero...

A medida que su situacion empeoraba, a su esposo le resultaba dificil
cuidarla y fue ingresada en un hogar de ancianos.

La documentacion médica mostré que a menudo exhibia signos de
miedo y enojo, y que deambulaba por el edificio por las noches. El
médico principal del hogar de ancianos opiné que estaba sufriendo into-
lerablemente, pero que ya no estaba en una posicion en la que pudiera
confirmar que era el momento adecuado para que la eutanasia conti-
nuara.

Sin embargo, el médico opinaba que las circunstancias de la mujer
dejaban claro que ahora era el momento adecuado.

El médico colocd secretamente un soporifero en su café para cal-
marla y luego comenzé6 a administrarle una inyeccion letal.

Sin embargo, mientras la inyectaban, la mujer se despert6 y luché
contra el médico. El papeleo mostré que la unica forma en que el mé-
dico podia completar la inyeccion era haciendo que los familiares ayu-
daran a contener a la paciente.

También se reveld que la paciente dijo varias veces «No quiero
morir», en los dias previos a su muerte, y que el médico no le habia
hablado sobre lo que estaba planeado, porque no queria causar una an-
gustia adicional innecesaria. Tampoco le conté lo que habia en su café,
ya que probablemente causaria mas interrupciones en el proceso pla-
neado de eutanasia (7).

Debemos decir que, en este caso, la mujer con demencia revocod
sus instrucciones anticipadas y, en sus circunstancias de ese mo-
mento, no dio su consentimiento para la eutanasia. La informacién
que se requiere para garantizar el consentimiento informado nunca
es neutral, pero en este caso, ni siquiera se dio.
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La informacién sobre el final de la vida es crucial al buscar el
consentimiento de los pacientes con respecto a su atencion médi-
ca. Como he escrito en otra parte, la informacion de salud (diag-
nostico, pronodstico...) es «una palabra que se forma, entra dentro
del ser donde se forma y deforma, permitiendo que el ‘tener’ se
convierta en un usurpador que cambia la identidad del ser, de tal
manera que tener una enfermedad exferma» (8). El psiquiatra Jean-
Jacques Kress sefiala que «la informacion no consiste simplemente
en transmitir datos, porque lo que el profesional considera como
una categoria de conocimiento se convierte en verdad para la exis-
tencia unica del paciente... Al conocer el pronéstico, la persona se
ve afectada en su relaciéon con su destino, con la forma que puede
tomar el resto de su vida» (9).

A veces puede ser dificil para los pacientes escuchar la divulga-
ci6én de una condicién que limita la vida. La negacion total o parcial no
es rara, especialmente cuando ya existe algin grado de deterioro
cognitivo experimentado por los pacientes. En todos los casos,
este conocimiento produce «efectos subjetivos» que confunden al
paciente, a pesar de que tiene la intencién de ser «conocimiento
sobre el bienestar del paciente», mientras que el médico, a menudo
consciente o inconscientemente, espera una «sumision, como si
fuera evidente» (10).

Las ideas de bien, beneficio o beneficencia se relacionan inheren-
temente con el consentimiento; proponer maltrato no serfa ético.
Sin embargo, ¢qué debe hacerse si un paciente toma una decision
inaceptable o irresponsable, por ejemplo, cuando el paciente rechaza
una atencién esencial y razonable que, en caso de que el médico no
la brinde, serfa médicamente negligente?

Cuando se evalia que dicho paciente carece de capacidad para
tomar decisiones, actuar en el mejor interés de ese paciente es un
principio atil, pero esto no debe disimular el hecho de que, a veces,
es muy dificil establecer lo que es bueno para otra persona. Es po-
sible que el médico y el paciente no perciban de manera similar lo
bueno que se debe hacer, ya que su relacion es asimétrica, pues
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este ultimo se encuentra al final de la vida, en una situacion de ex-
trema vulnerabilidad, a menudo incapaz de comprender informa-
cion relevante o capaz de apreciar y juzgar beneficios y cargas. La
tension entre respetar la autonomia y la beneficencia de un pacien-
te hacia este paciente aumenta cuando el paciente esta inconsciente
y/o carece de capacidad para tomar decisiones y no tiene instruc-
ciones anticipadas. En estas circunstancias, es la accion beneficiosa
del profesional de la salud o del cuidador la que debe tener priori-
dad, escribe Manuel Wolf, aunque esto debe estar «<acompafiado de
garantias sélidas basadas no sélo en la ley, sino también en la edu-
cacion y el empoderamiento de cada actor en la relacion de cuida-
do, ya sea el profesional de la salud o un simple ciudadano» (3).
Ampliar el circulo hermenéutico con respecto a lo que es bene-
ficioso para el paciente para incluir a los familiares y otros cuida-
dores del paciente es un cambio de paradigma en la toma de
decisiones clinicas y éticas. Incorpora un pensamiento complejo.
Prohibe la entrega de decisiones unicamente al médico, pero tam-
bién requiere la participacion de la familia y otros cuidadores.

2. El papel de los miembros de la familia y otros cui-
dadores en el apoyo del consentimiento del paciente

a) Familia

El consentimiento del paciente ante el tratamiento protege contra
el control por parte de otros del proceso de toma de decisiones en
la atencién médica, ya sea el médico con su conocimiento o fami-
liares que siempre corren el riesgo de quedar atrapados en la nega-
cion del final de la vida de un ser querido o, por el contrario, con la
certeza de que todo ya termind y que ya no es necesario conservar
la vida del paciente. Al mismo tiempo, nos guste o no, la presencia
de miembros de la familia que estan en la vida de una persona
afecta el comportamiento y las decisiones del paciente, especial-
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mente en el caso de personas con discapacidades cognitivas, como
la demencia. La familia del paciente a menudo influye en su deci-
sion de continuar o suspender los tratamientos, y el papel de los
miembros de la familia se ve afectado, a su vez, por la forma en que
ellos mismos experimentan esta situacion. Si el paciente regresa a
casa para morir, otros parametros influyen en la experiencia vivida:
la idealizacion frecuente del hogar, pero también la intrusién en los
espacios de vida del hogar; el hecho de que a veces el tiempo se ha
vuelto demasiado corto, mientras los familiares estin exhaustos.
Por eso es importante comunicarse bien con las familias, especial-
mente si los pacientes estan inconscientes, carecen de capacidad
para tomar decisiones, no han formulado directivas anticipadas o
no han designado a una persona de confianza para representarlos
o, en Francia, no estan cubiertos por un «futuro mandato de pro-
tecciony (https://www.service-public.fr/particuliers/vosdroits/
F16670).

En Francia, a diferencia de algunos paises anglosajones, no hay
lugar para el consentimiento sustituto en lugar del paciente (por
ejemplo, a través de la tutela). El articulo 8 de la Ley Claeys-Leo-
netti de 2016 reforzé el peso de las directivas anticipadas, precisa-
mente para no poner el peso de la decision en la familia. El articulo

L. 1111-11 del Cédigo de Salud Publica ahora establece que:

Las directivas anticipadas son vinculantes para el médico ante cualquier
decision de investigar, intervenir o tratar, excepto en casos de emergen-
cia que amenazan la vida y durante el tiempo necesario para una eva-
luacién completa de la situacién, y cuando las directivas anticipadas
parecen manifiestamente inapropiadas o inconsistentes con la situacién
médica.

La decisiéon de negarse a aplicar las instrucciones anticipadas que el
médico considera manifiestamente inapropiadas o no de acuerdo con la
situacién médica del paciente, se toma al final de un procedimiento
colegiado definido por el reglamento y se ingresa en el archivo médico.
Se dirige a la atencion del administrador designado por el paciente o, en
su defecto, de la familia o parientes cercanos.
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Por lo tanto, en Francia, la familia no tiene que decidir por el
paciente si las indicaciones de las instrucciones anticipadas son ina-
decuadas. Sélo si el paciente esta inconsciente y no tiene instruc-
ciones anticipadas por escrito, el médico preguntara, no sobre la
decision de la familia, sino sobre su testimonio con respecto a los
presuntos deseos del paciente. El Articulo 10 de la Ley se refiere al
articulo L. 1111-12 del Cédigo de Salud Publica en Francia, y dice
lo siguiente:

Cuando una persona, en fase avanzada o terminal de una afeccion gra-
ve e incurable, cualquiera que sea la causa, no puede expresar su vo-
luntad, el médico tiene la obligacién de preguntar sobre la expresion de
la voluntad expresada por el paciente. En ausencia de instrucciones an-
ticipadas mencionadas en el Articulo L. 1111-11, él tomara el testimonio
de la persona de confianza o, en su defecto, cualquier otro testimonio de
la familia o parientes.

Por lo tanto, la situacion en Francia es bastante diferente del mun-
do médico anglosajon, donde generalmente se pide a la familia que
tome una decision en sustituciéon de un paciente que carece de ca-
pacidad para tomar decisiones. Sin embargo, cuando los médicos
consultan al familiar acerca de los deseos del paciente, debe recor-
darse la discrepancia entre los deseos del paciente y los de su fami-
lia. Ademas, incluso cuando el paciente tiene directivas anticipadas,
no es tan facil anticipar contingencias futuras al escribir tales direc-
tivas anticipadas (11), y la presencia de algiin grado de deterioro cog-
nitivo hace que esta tarea sea aun mas dificil. Ademas, cuando se
pide a las familias que interpreten los deseos del paciente, a veces se
sienten traumatizadas por las experiencias del paciente, y a menudo
surgen problemas de comunicacion entre los profesionales de la
salud y los miembros de la familia (12).

En un estudio se encontré que el 46% de los encuestados perci-
bieron conflictos durante la estadia de su familiar en la unidad de
cuidados intensivos, principalmente debido a problemas de comu-
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nicacién o comportamiento no profesional percibido (como igno-
rar al cuidador principal en las discusiones sobre el tratamiento). El
48% de los miembros de la familia informaron sobre la presencia
tranquilizadora del clero, y muchos informaron que su médico tra-
tante era la fuente preferida de informaciéon y comodidad. Jean-
Jacques Kress sefala, en primer lugar, que los profesionales de la
salud tienen grandes dificultades tanto para comunicarse sobre el
final de la vida, como para ponerse de acuerdo entre ellos y, por lo
tanto, después tienen dificultades para ofrecer una representacion
coherente de sus acciones a las familias (intercambio oral).

Por lo tanto, segiun Davidson y colaboradores (2017), la aten-
cién centrada en la familia (13), (14) —por ejemplo, la empatia
mostrada hacia los familiares de un paciente, apoyandoles, comuni-
candoles cierta informacién en relacion con el paciente, garan-
tizando la libertad de visitas— puede ser una forma decisiva de
facilitar la obtencion del consentimiento implicito de un paciente
con la ayuda de miembros de la familia, o en pacientes evaluados
como que no tienen capacidad de toma de decisiones, para fomen-
tar el acuerdo entre los profesionales de la salud y las familias con
respecto a una decision beneficiosa en nombre del paciente.

Nunca debe olvidarse que las familias viven tiempos de angustia.
Estando presentes y sin poder salvar a su ser querido, los miem-
bros de la familia estin en un momento intermedio dificil. Por un
lado estan nerviosos mientras esperan la muerte proxima de su ser
querido y, por otro, estan tensos por el agotamiento, dado que el
anuncio de la muerte llega demasiado lento. Esto es particular-
mente cierto cuando se implementa la sedacién continua hasta la
muerte del paciente.

La sedaciéon a menudo se presenta como un «ideal hermoso de
muerte naturaly, sin dolor, sin dificultad para respirar, sin agonia
visible, sin barreras, sin ansiedad y una muerte sin medicamentos.
Sin embargo, esto es una ilusiéon de una «buena muerte», ya que
permanece totalmente bajo control médico. La sedaciéon hace al
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paciente impotente e incapaz de expresar a nadie su experiencia.
También hace que la familia se impaciente porque «todo puede
terminar prontor, generando en ellos emociones encontradas de
culpa y deseo de terminar rapidamente con el sufrimiento del
paciente.

b) Cuidadores que no son miembros de la familia

El trabajo de los cuidadores puede ser esencial para apoyar a los
pacientes que carecen de la capacidad de toma de decisiones, con
el fin de contribuir a las decisiones de atenciéon médica y dar su
consentimiento. Estos cuidadores estan cerca del paciente, y a me-
nudo saben lo que esta sucediendo ahora con ¢él, mientras que las
familias sélo saben lo que sucedi6 antes.

Cuando un paciente sin instrucciones anticipadas ya no puede
expresarse, 0 porque se encuentra entre momentos de somnolencia
y lucidez, a menudo son esos cuidadores quienes primero reconocen
los signos de una posible obstinacién irrazonable del tratamiento.
Su proximidad a la persona, cuyo cuidado implica intimidad cor-
poral, casi siempre les permite sentir empatia y solicitud por el
paciente.

Sin embargo, esta proximidad a veces puede ser agotadora.
Cuando un paciente sufre; cuando la comunicacion entre los médi-
cos, el paciente y los miembros de la familia se vuelve conflictiva;
cuando los cuidadores sienten que sus empleadores ya no los apo-
yan, corren el riesgo de angustia y agotamiento, los cuales son per-
judiciales para todos. Estos sentimientos precipitan decisiones
apresuradas y prematuras, o pueden dar lugar a un consentimiento
dado por el paciente donde no hay ninguno.

Por lo tanto, es importante promover el bienestar de los cuida-
dores tanto como sea posible. También significa ser lo mas claro
posible con respecto a la ineficacia del tratamiento (15). Esto nos
recuerda la relevancia de una teologfa del fracaso.
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3. Situaciones clinicas

Si bien el consentimiento forma el «nucleox» del ejercicio de auto-
nomia de un paciente, puede haber complejidades éticas en torno a
la obtencién del consentimiento para los tratamientos al final de la
vida. Obtener el consentimiento puede ser dificil o imposible en
clertas situaciones. Veamos tres situaciones.

Caso 1. Retirar o limitar el tratamiento de un paciente consciente

En este caso, ¢como informa el profesional de la salud al paciente
sobre tal decision? ;Podemos detener o limitar el tratamiento sin
informar a un paciente que esta mas o menos consciente y que
puede comunicarse? ¢Y sobre qué debe informar el profesional
sanitario a este paciente? En teorfa, es facil decirle: «Si continuamos,
estamos en una obstinacion terapéutica irracional. Entonces debe-
mos detener todo». En la practica, no es tan simple. ;Qué significa
el mensaje sobre la interrupcién o la limitacion de los tratamientos
para el paciente? ¢Qué pasa si ¢l no quiere ser informado? El
articulo L. 1111-2 del Cédigo de Salud Publica francés establece:

Debe respetarse la disposicién de una persona a permanecer en la
oscuridad sobre un diagndstico o prondstico.

Sin embargo, no es facil determinar si el paciente quiere saber esta
informacién o no; esto requiere una comunicacion repetida con el
paciente y la posibilidad de que su opinién evolucione durante el
progreso de su enfermedad. El tiempo limitado asignado a las acti-
vidades de atencion, y la hiper-especializacion de la medicina, junto
con la fragmentacién de la atencién, confunde las consideraciones
sobre quién divulga qué informacioén al paciente. Puede haber una
gran tentacion de asumir que el paciente no quiere ser informado,
especialmente en relacion con informaciéon que es tan dificil de
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vivir existencialmente para el paciente, como la revelaciéon de que
él carece de capacidad para tomar decisiones y/o esta cercano a la
muerte.

¢Deberfamos preguntarnos si el mensaje sobre la interrupcion o
la limitacion del tratamiento es informacion «uti» que puede ayudar
al paciente en su maduracién personal a través de esta experiencia
al final de la vida? El paciente solo puede dar su consentimiento a
lo que ¢l entiende, pero ¢qué entiende exactamente? :Que no hay
nada mas que hacer? ;Que va a morir pronto? ;Que ya paso su ul-
tima oportunidad de sobrevivir?

¢No hay una obligacién para el médico, con el apoyo de los fa-
miliares y otros cuidadores del paciente, de dar prioridad a un
mensaje a este paciente que vincule el no abandono y mantener la
confianza del paciente, por un lado, y retirar el tratamiento o, inclu-
so, implementar la «sedacién continua hasta la muerte» —como lo
permite la ley Claeys-Leonetti en Francia—?

En este ultimo caso, también debera explicarse, que la sedacion
cortara definitivamente la comunicacién del paciente y, una vez se-
dado, el paciente ya no podra hacer solicitudes. «:Cémo le digo al
paciente que se esta comunicando por ultima vez? ;Cémo pode-
mos decitle que seguramente estara presente, pero al mismo tiem-
po ausente?» (16). Sin mencionar que «la muerte, por predecible
que sea, [a menudo] no se desea». ¢Qué sabemos sobre la vida bajo
sedacion? ¢Qué sabemos acerca de morir y morir bajo sedacioén?
[...] ¢Como podemos hablar de «o indecible y lo impredecible?»
(17), (16).

Los sintomas fisicos residuales no controlados, sumados al su-
frimiento existencial, psicolégico o incluso espiritual, realmente
pueden conducir a un inmenso cansancio de la vida y contribuir a
una forma insoportable de existencia. I.a demencia que se presenta
gradualmente también puede ser aterradora. Los profesionales de
la salud y/o los miembros de la familia que rodean al paciente tam-
bién estan encarcelados por un inmenso cansancio. En estas situa-
ciones, ¢el paciente es realmente libre de dar su consentimiento?
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¢Acaso no le falta alguna opciéon que sea mejor? No se puede estar
éticamente satisfecho con un consentimiento que es un asenti-
miento vago a las opciones limitadas de la atencién médica.

Por otro lado, ¢qué pasa si el paciente se niega a limitar y dete-
ner la atencién? ¢Puede el médico prescindir de la negativa del pa-
ciente por «razones médicasy? Ciertamente es necesario organizar
una reunién para discutir tales razones con el paciente, pero el mé-
dico debe reconocer la naturaleza progresiva del consentimiento e
incorporar esta comprension mas en su relaciéon con el paciente,
sin esperar su consentimiento en una reunion. De hecho, buscar el
consentimiento es parte de un proceso de comunicacion basado en
la confianza mutua, la empatia y el apoyo pragmatico e interper-
sonal real, especialmente cuando el paciente tiene impedimentos
cognitivos.

Sin embargo, cada vez mas, a los profesionales de la salud les
resulta dificil conversar con los pacientes sobre este tema y descri-
bir claramente las situaciones y decisiones. Service d’Aide Médicale
Urgente (Servicio de Asistencia Médica de Emergencia, SAMU) y
las unidades de cuidados intensivos en Francia hablan ahora de
«pacientes notables», un eufemismo para «no resucitar» (NR). Los
médicos pueden considerar la reanimacién en caso de enfermedad
grave avanzada y progresiva, pero ¢no deberfa discutirse primero
con la persona interesadar Sin embargo, durante un simposio so-
bre las decisiones médicas al final de la vida, celebrado el 8 de abril
de 2019 en el Hospital Europeo Georges-Pompidou de Paris, se
cont6 la confusa historia de un «paciente tan notable», que ilustra
los limites y las preguntas que rodean este término (18). El diario
Libération informa sobre los hechos de esta manera:

Es la historia de un hombre que ha sufrido una enfermedad degenera-
tiva por mas de 20 anos. Recientemente ha tenido otra crisis de insufi-
ciencia respiratoria. Esta agotado, cansado, pero no ha tomado ninguna
decision sobre el resto de su vida. Esta vez se sale con la suya y puede
irse a casa. Sin embargo, los médicos del hospital, dada la gravedad de
la situacion clinica de este hombre, deciden celebrar una reunién del
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equipo sobre la continuacion de su cuidado. Por extrafo que parezca,
no se mantiene informada a la familia, pero unos dias después reciben
una carta que los deja atonitos. Se enteran de que se decidi6é que, si el
paciente regresaba al hospital con urgencia, ya no seria reanimado, y
que se iniciaria una sedacion larga y continua hasta la muerte. Final-
mente, el paciente es reportado como un «paciente notable en SAMU»,
de modo que se respeta el «procedimiento en caso de nuevas compli-
caciones respiratorias».

Esto no es legal ni ético. jLa reunién del equipo para renunciar al
tratamiento no puede celebrarse legalmente antes de una futura
crisis de salud! El paciente debe dar su consentimiento en el mo-
mento de la crisis, si es capaz, o ¢l puede estipular instrucciones
anticipadas para cuando carezca de capacidad para tomar decisiones.

Caso 2. Cuando el paciente estd inconsciente y no tiene instrucciones
anticipadas

El caso de Vincent Lambert en Francia ilustra todos los altibajos
de esta situacion. El 29 de septiembre de 2008, Vincent Lambert,
de 32 afios, tuvo un accidente de transito que le causé una lesion
en la cabeza que lo sumergi6 en un coma vegetativo, del cual emer-
gi6 a un estado de conciencia minima, pero mas tarde parecia ha-
ber recaido. A pesar de la rehabilitacién, no hubo mejorfa. El 10 de
abril de 2013, su médico concluyé que era victima de «obstinaciéon
terapéutica irracional» en el sentido del articulo L. 1110-5 de Fran-
cia, y decidi6 suspender la alimentacién artificial y reducir la hidra-
tacion de Vincent Lambert.

Sin embargo, la familia de Lambert estaba dividida: por un lado
estaban su esposa Rachel y seis de sus hermanos y hermanas y, por
el otro, sus padres Pierre y Viviane y dos de sus hermanos. Rachel
argumenté que Vincent, que era enfermero, siempre habia rechaza-
do la obstinacién mientras practicaba su profesion. Sus padres, ca-
tolicos muy devotos, argumentaron que su hijo no habfa llegado al
final de su vida y que no debia ser asesinado. Por lo tanto, durante
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los dltimos 11 afios ha habido multiples expertos convocados a jui-
cios, pasando por diferentes tribunales: el Consejo de Estado
(2014, 2017, 2019) e incluso el Tribunal Europeo de Derechos Hu-
manos (TEDH) en Estrasburgo (Gran Sala en enero de 2015 y 3
apelaciones para la revisién de esta decision, todas rechazadas). El
procedimiento para suspender la atencion fue confirmado por el
Tribunal Administrativo de Chalons, confirmado por el Consejo
de Estado y el TEDH en 2019. Todas estas decisiones fueron en la
misma direccion, a saber: debido a la atrofia cerebral severa y a las
muchas lesiones observadas por multiples investigaciones médicas,
«el mantenimiento de la atencidn y el tratamiento constituye una
obstinacion irracional, porque sélo tienen el efecto de mantener ar-
tificialmente la vida del paciente». (Esta es la definicién juridica ofi-
cial de ‘obstinacion irrazonable’ en la ley francesa. Significa que el
paciente no esta necesariamente al final de su vida). Por otro lado,
«el deseo de Vincent Lambert de no ser mantenido con vida, en
este caso se establece que se encuentra en un estado en el que ha
estado durante diez afios». Desesperados, sus padres han apelado
al Comité de los Derechos de las Personas con Discapacidad de las
Naciones Unidas. ¢Pero es Vincent Lambert una persona discapa-
citada? Finalmente, el Gobierno francés record6 que, en conformi-
dad con el derecho internacional, no esta obligado a esperar la
decision del Comité de Derechos de las Personas con Discapaci-
dad de la ONU.

Vincent fue hospitalizado durante 11 afios para mantenerlo con
vida. Su esposa era su tutor legal, pero no tuvo nada que decir en
esta decision. Era imposible llegar a un consenso negociado dentro
de la familia de Vincent. ;Qué deberfa haberse hecho? sDeberia la
ley haber introducido una jerarquia, dando prioridad a la esposa
sobre los padres? El 24 de mayo de 2019, Olivier Falorni, miembro
del Parlamento de Charente-Maritime, present6 un proyecto de ley
en este sentido. El diputado explicé el mismo dia en France Bleu
(emisora de radio) que «una esposa es con quien hemos vivido vo-
luntariamente; es decir, el conyuge o pareja, que tiene prioridad en
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términos de tomar decisiones por nosotros sobre cualquier hijo o
hijos adultos, padre o padres. Esto se debe a que elegimos a nues-
tro conyuge; no necesariamente elegimos a nuestros padresy.

Existe la cuestion adicional de quién deberfa haber pagado por
el cuidado continuo de Vincent Lambert. No se trata de evaluar fi-
nancieramente el valor de la vida de un hombre. Lla mayoria, inclui-
da la Iglesia Catolica, reconoce que la nutricién y la hidratacién
artificial continua en el contexto de la «obstinacién irrazonable» no
es, en principio, deseable, porque esta situaciéon impone cargas al
paciente que pueden ser desproporcionadas para el beneficio tera-
péutico de esta persona al final de la vida (ver Instituto Catdlico
Canadiense de Bioética y Asociacion Internacional de Bioética Ca-
tolica) (19). La justicia distributiva, entonces, también se convierte
en un problema cuando los recursos sanitarios son limitados. Al
buscar un tratamiento que sea moralmente opcional, habria menos
recursos disponibles para otras formas de atenciéon médica nece-
saria; por ejemplo, para la atencién primaria de nifios y jovenes.

El caso de Vincent Lambert fue evaluado éticamente de manera
diferente por ciertos grupos Pro-Vida y por algunos obispos. Para
ellos, se trataba de faltar al respeto a la inviolabilidad de la vida hu-
mana. Estos representaban a pacientes que morian de hambre y
sed, como resultado de retirar la nutricién e hidratacién artificial en
peliculas y otros medios.

Finalmente, la Cour de Cassation anulé un tribunal de apelacio-
nes que habia ordenado a los médicos que mantuvieran vivo al
sefior Lambert, mientras el Comité de la ONU tevisaba su situacion.
El 2 de julio de 2019 los médicos eliminaron su hidratacién y nu-
tricion mientras lo sedaban. Vincent Lambert falleci6 el 11 de julio
de 2019. Para evitar posibles apelaciones, el fiscal de Reims anun-
ci6, el mismo dia, la apertura de una investigaciéon sobre las causas
de muerte y ordend una autopsia.

Una declaracién conjunta de lideres religiosos —rabinos, imanes,
pastores, obispos— de Reims (Francia), la ciudad donde muri6 el sefior
Vincent Lambert, el 11 de julio de 2019, trajo algo de paz:
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...Reconocemos sin reservas que es acorde con la dignidad de cada ser
humano rechazar todo tratamiento que se considere innecesario, des-
proporcionado o probable, que cause sufrimiento adicional, siempre que
tal decisién no ponga en peligro la vida de ninguna otra persona... Nos
gustaria recordar a nuestros conciudadanos que depender de otros
para recibir atencién o para los actos de la vida cotidiana no significa
perder su dignidad... Expresamos nuestra confianza en los médicos de
nuestro pais. Es necesaria nuestra confianza colectiva en sus capacida-
des cientificas y humanas para que puedan continuar tomando las me-
jores y mas sabias decisiones médicas, al entablar un didlogo genuino
con las personas al final de sus vidas o con los familiares de las perso-
nas que se han vuelto incapaces de comunicar...

Afortunadamente, no todos los casos son tan éticamente divisotios
y controvertidos. En esta situacion, aplicar el principio de respetar
la autonomia no es suficiente. También se debe considerar el pro-
posito de la atencion; es decir, si es por el bien del paciente. Por lo
tanto, se debe aplicar el principio de beneficencia. Sin embargo,
surge inmediatamente esta pregunta: ¢bajo qué condiciones la bene-
ficencia no es paternalismo? Debe ir acompanado de «garantias
solidas», como sefialamos anteriormente, siguiendo a Manuel Wolf.
Sin embargo, al actuar de manera beneficiosa, ¢podtian los pro-
fesionales de la salud 7o involucrar a los familiares del paciente?
¢Qué deberfan solicitar de los miembros de la familia? :Se puede
imponer una decision judicial en caso de desacuerdo familiar?

Caso 3. Cuando el paciente rechaza a sabiendas el (los) tratamiento(s)

Para un paciente que es incapaz de tomar decisiones, es muy dificil
expresar su rechazo a los tratamientos. Muy a menudo, tanto la fa-
milia como los profesionales de la salud acuerdan afirmar que ese
paciente no ha entendido lo que esta en juego.

Para comprender completamente los problemas, volvamos a
leer el testimonio del conocido tedlogo aleman (20), que acaba de
publicar, con su esposa Irene, un libro titulado Sterben und Lieben
(Muriendo y amando) sobre sus experiencias. Irene Mieth tenfa dolor
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de espalda intenso y una rapida disminucion en el estado general,
lo que condujo a un diagnéstico inesperado de cancer de seno con
metastasis. Ademas de la analgesia en dosis altas, se necesitaba rapi-
damente una estabilizacién quirargica. Sin embargo, cuando
Dietmar buscé mas consejos médicos y tratamientos innovadores,
su esposa escribié instrucciones anticipadas en las que rechazé
cualquier intervencién médica (sin nutricion artificial, sin respira-
dor, sin dialisis, sin antibidticos, sin transfusién de sangre...; s6lo
una analgesia efectiva, aunque acortara la vida vy, si es posible, la
atencion domiciliaria). Dietmar acompané a Irene durante este pe-
riodo oscuro, pero no entendié por qué rechazé los tratamientos
recomendados. Escribié que él mismo habria tomado una decisién
diferente. Sin embargo, apoy6 la decision de Irene, quien murié
seis semanas después del diagnostico. Le llevo un afo entendetlo.
Esta situacion ilustra una denegacioén de consentimiento que Irene
pudo expresar, que fue atendida y por la cual asumio6 toda la res-
ponsabilidad. Esto permitié que se reconocieran sus deseos libres
y que ambos cényuges entablaran un dialogo unico en su pro-
fundidad (21).

Sin embargo, rechazar el tratamiento no siempre se experimenta
de manera tan positiva, especialmente en el caso de pacientes que
se considera que carecen de capacidad para tomar decisiones.
Cuando los pacientes rechazan los tratamientos, esto a veces puede
dafar profundamente a los miembros de la familia, que podrian
considerar tal negativa como enmascarar el suicidio o abandonar a
la familia, especialmente cuando el paciente todavia tiene nifos
pequenos.

Rechazar tratamientos no significa necesariamente rechazar to-
dos los cuidados. El rechazo de un paciente debe conducir a un
dialogo en verdad para comprender mejor las implicaciones de di-
cho rechazo, para tratar de identificar lo que rechaza el paciente y
contextualizar el rechazo. ;Se debe a una falta de comprension?
¢La negativa carece de claridad? ¢Es una demanda, con presion so-
bre alguien mas para cumplirla? ;Ha sido influenciado el paciente,
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y en qué medida, por los miembros de su familia; por afiliaciones
religiosas o culturales; por miedos y ansiedades vinculados a ciertas
representaciones de tratamiento; por recuerdos «no digeridos» en
relaciéon con personas conocidas, o por la animacion de la sociedad
(22) dirigida a reducir los costos de atencion médica?

Un paciente que se considera que carece de capacidad para to-
mar decisiones podtia no ser capaz de expresar argumentos racio-
nales, pero podria romper todos los tubos y dispositivos médicos.
El comportamiento repetido de este tipo deberia dar lugar a pre-
guntas sobre tales intervenciones, porque este comportamiento podria
ser equivalente a las palabras. Un paciente con demencia que se
niega de repente a alimentarse, en ausencia de razones médicas,
también podria estar expresando su voluntad.

El rechazo de la terapia no debe conducir a una ruptura de la
relacién de atencién médica o alianza terapéutica. Como se recor-
d6 en la Opinién N° 87 de CCNE ya mencionada (14 de abril de
2005), los médicos no deben estar satisfechos con las decisiones
que son demasiado rapidas, inmaduras o desinformadas. Pierre
Hum ez a/. también hablan de «consentimientos encubiertosy»: el
ideal del consentimiento incondicional y definitivo o, por el contra-
rio, un acuerdo que es demasiado delgado, poco claro, limitado o
abstracto. Los autores sefialan que el consentimiento del paciente
o el rechazo del tratamiento es «siempre parcial, evoluciona y esta
sujeto a dinamicas relacionales» (23). Este es un punto importante,
porque es en las relaciones de confianza donde el consentimiento
o rechazo de un paciente puede ser expresado, interpretado por
aquellos que lo conocen y, en tltima instancia, respetado.

Sin embargo, esta alianza terapéutica, negociada después de que
un paciente haya tomado una decisién informada de rechazar el
tratamiento, sigue siendo fragil, particularmente debido a la hiper-
especializacion médica, y porque los familiares u otros cuidadores
podrian no entender la decisién del paciente de rechazar el trata-
miento. Los familiares pueden sentirse totalmente confundidos.
Podrian sentirse privados de la ayuda y el apoyo que querfan para
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que el paciente, su ser querido, sobreviviera. En cambio, el equipo
de salud apoya la decision del paciente de dejar de luchar contra la
muerte. ;Como podemos apoyar a estos familiares que no pueden
entender la negativa del paciente al tratamiento? Dietmar Mieth
habla sobre la fe compartida con su esposa y sobre los recursos es-
pirituales que extrajo de Meister Eckhart. Sin duda, todos deben
encontrar personas con quienes hablar, lecturas y alimento espiri-
tual. En el estudio de Abbott mencionado anteriormente, el 48%
de los miembros de la familia informaron sobre la presencia tran-
quilizadora del clero. Esto no es casualidad.

No debe olvidarse que, a pesar de que Dietmar Mieth apoya la
decision de su esposa, €l solo la entendié un ano después de su
muerte. En el prélogo de su libro senala:

Ahora, después de mas de un afio, sé a qué se referia. Porque no
puedo morir en sus brazos, como ella murié en los mios. Sin embargo,
amar, incluso en la debilidad, es siempre una capa calida y beneficiosa,
que la esperanza y la fe ponen en nuestros hombros.

Conclusion

Se podrian abordar muchos otros problemas relacionados con el
consentimiento sobre el tratamiento al final de la vida. Quizas uno
de los mas importantes es como la representacion de la muerte
afecta la recepciéon de informacion y el consentimiento, de acuerdo
con los diferentes actores involucrados en este proceso. ;Como se
influye la toma de decisiones al final de la vida, cuando la muerte
se representa como aterradora, o mediante la ilusiéon de una buena
muerte tranquila y «natural» a través de la sedacion, o por la pro-
mesa de una buena muerte, al interrumpir o limitar el tratamiento?

Pero también, ¢qué sucede con el consentimiento en vista de la
hiper-especializacion médica y la fragmentacion de la atencion en-
tre diferentes estructuras de atencién médica y diferentes profesio-
nales de la salud? Por ejemplo, una persona mayor que, en un
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hogar de ancianos, muestra signos de un derrame cerebral y es in-
gresada en la sala de emergencias; es revisada por el radidlogo y
por una serie de otros profesionales de la salud que podrian no es-
tar interesados en ella como persona, sino en partes de su cuerpo.
Debido a que se le considera que carece de capacidad para tomar
decisiones, el neurdlogo decide transferirla a neurocirugia, pero
muere a su llegada. Las diversas investigaciones realizadas sobre
ella, buenas en si mismas, probablemente no se adaptaron a la
situacion de esta persona mayor, que finalmente murié rodeada de
tecnologfa médica, pero sin los apoyos personales que necesitaba.

Respetar la contribucién de un paciente al proceso de toma de
decisiones y consentimiento, esta en consonancia con el respeto de
la autonomia y la dignidad de la persona, especialmente cuando
esta persona carece de capacidad para tomar decisiones. Sin embar-
go, el final de la vida a menudo involucra complejidades éticas que
rodean la toma de decisiones y el consentimiento, que es lo que ha
querido ilustrar este articulo. Tomar conciencia de esto contribuye
a un mayor compromiso con las relaciones sanitarias respetuosas y
afectuosas en las que los pacientes participan en la toma de deci-
siones, y en dar el mayor consentimiento posible durante todo el
proceso de atencion.
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