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Nuevamente, el Foro Consultivo Cientifico y Tecnoldgico tiene la oportunidad, en su tarea
de 6rgano consultor, de ofrecer a la comunidad el punto de vista de prestigiados cientificos

acerca de los muy actuales y siempre controvertidos temas de la bioética.

Un hecho que a ha preocupado a la humanidad desde sus origenes es el de la muerte, pero
hoy dia ha cobrado una especial relevancia, no sélo en México sino en todo el mundo, por el
matiz que le da la muerte asistida, es decir, la eutanasia.

‘Eutanasia’es un término que si bien en nuestra sociedad ha tendido a una carga emotiva de
tipo negativo, paraddjicamente proviene de las voces griegas eu (buena) y thdnatos (muerte),
esto es, hace alusion a una muerte buena o un bien morir. A pesar de ello, este bien morir ha
llegado a interpretarse y satanizarse como homicidio, tocando fibras muy sensibles para los
puntos de vista religioso, moral y penal. Pero, ;y la ciencia? ;Qué dicen al respecto quienes
han dedicado su vida al conocimiento y se han abocado a dilucidar el enigma de la muerte y
cotidianamente tratan con ella?

Nos propusimos buscar a los especialistas en el tema y establecimos un afortunado contacto
con el Colegio de Bioética, integrado, en su mayoria, por eminentes médicos con algunos
de los cuales ya tuvimos el privilegio de estar en contacto en el pasado, cuando trabajamos
conjuntamente el Seminario de Clonacion y Células Troncales. Nos referimos a los doctores
Ricardo Tapia, Rubén Lisker y Ruy Pérez Tamayo. En el Colegio, también tuvimos el placer de
encontrar a la Dra. Asuncion Alvarez del Rio, quien desde un principio asumié de manera
entusiasta y diligente la labor de recopilar los trabajos que hoy se presentan en esta
publicacion.

Aqui, escuchamos a quienes rescatan y re-interpretan el sentido literal, primigenio, de la
palabra ‘eutanasia’y sostienen que el bien morir no es otra cosa que una muerte digna sin
sufrimientos innecesarios y en las mejores condiciones que cada caso permita. £l Colegio de
Bioética nos ofrece una perspectiva ética laica, sin fanatismos, ni principios de autoridad, que
defiende el principio de resolver los diferentes problemas morales a la luz de la razén.

Los expertos nos invitan en este libro a analizar el concepto real y la justificacion de la
eutanasia, sus elementos para un debate bioético, su situacion legal en México, la pertinencia
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de manifestar nuestra “voluntad anticipada”; asimismo, nos explican la postura del médico
ante la muerte, el dilema de la eutanasia en estados de inconciencia, el aborto tardio vy la
eutanasia en neonatos. Lo fascinante del caso es que en la medida en que reflexionamos
acerca de la muerte, lo hacemos necesariamente acerca de la vida, porque el buen morir
precisamente pone en juego el derecho a la vida, asi como la calidad de vida que cada uno
quiere para si. Vida y muerte inciden en el derecho a la dignidad del ser humano.

Queremos expresar nuestra gratitud y nuestro mas sincero reconocimiento a los autores de
esta importantisima obra, a la vez que los exhortamos a continuar compartiendo el producto
de su saber, de sus investigaciones, con el Foro Consultivo.

Dr. José Luis Fernandez Zayas
Coordinador General del FCCyT
2004-2008

Dr. Juan Pedro Laclette San Roman
Coordinador General del FCCyT
2008-2010



El Colegio de Bioética es una asociacion civil legalmente constituida, multidisciplinaria, laica,

no lucrativa y no gubernamental, formada por académicos e investigadores expertos en sus
respectivos campos del conocimiento: médicos, filésofos, abogados, socidlogos, psicologos
y biélogos.

Entre sus objetivos estan realizar, analizar, recopilar, sistematizar, difundir, promover e impulsar
sistemdticamente reflexiones, estudios, investigaciones, casos, ponencias y cualquier otro
insumo de conocimiento para el desarrollo de la bioética como una disciplina més amplia que
la ética médica, de tipo interdisciplinario y laico, asi como promover, impulsar, documentar,
generar, participary alentar el didlogo plural y participativo entre tedricos, practicos y técnicos
de diversas ramas del conocimiento para reflexionar sobre problemas relacionados con la
bioética.

El Colegio de Bioética registro sus estatutos en febrero de 2003. Desde entonces, su labor ha
sido difundir a través de todos los medios y a toda la sociedad la informacién real, actualizada
y pertinente sobre distintos problemas bioéticos, en el marco de los conocimientos aportados
por la ciencia contemporanea, al margen de sectarismo, intereses politicos o posiciones
ideoldgicas o religiosas. Mantiene un didlogo permanente con distintas instituciones
académicas y legislativas, funcionando como consultante experto en diferentes aspectos en
los que sus miembros poseen conocimientos y autoridad profesional.

El Colegio de Bioética ha impartido conferencias, cursos y asesorias en diversas instituciones
académicas, incluyendo la Universidad Nacional Autonoma de México y la Academia Nacional
de Medicina. Ha organizado dos simposios internacionales y realiza un seminario mensual. En
2008 organizo vy llevo a cabo un Diplomado en Bioética, conjuntamente con el Instituto de
Investigaciones Filosoficas de la UNAM, al que asistieron 50 estudiantes.

En 2007, el Colegio de Bioética publicé La construccién de la bioética, el primer Volumen de la
serie Textos de bioética. Actualmente se encuentra en prensa el sequndo volumen, £/ desafio

de la bioética.

Su pagina web puede consultarse en www.colbio.org.mx






LaLeyde CienciayTecnologfa, publicada en junio de 2002, plantea modificacionesimportantes
a la legislacion en esta materia, como:

e [a creacion del Consejo General de Investigacion Cientifica y Desarrollo
Tecnoldgico,

e laidentificacion del CONACYT como cabeza del sector ciencia y tecnologia, y

e [acreacion del Foro Consultivo Cientifico y Tecnoldgico.

El Foro Consultivo Cientifico y Tecnolégico (FCCyT) es el érgano auténomo permanente
de consulta del Poder Ejecutivo Federal, del Consejo General de Investigacion Cientifica y
Desarrollo Tecnolégico y de la Junta de Gobierno del CONACYT. A través de convenios, es
asesor del Congreso de la Unién y del Consejo de la Judicatura Federal.

El Consejo General de Investigacion Cientificay Desarrollo Tecnoldgico es el érgano de politica
y coordinacién encargado de regular los apoyos que el Gobierno Federal estd obligado a
otorgar para impulsar, fortalecer y desarrollar la investigacion cientifica y tecnoldgica en
general en el pafs.
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El Consejo General estd integrado por:
e ElPresidente de la Republica, quien lo preside,
e |ostitulares de nueve secretarias de Estado,
e FElDirector General del CONACYT en su calidad de Secretario Ejecutivo,
e I Coordinador del Foro Consultivo Cientifico y Tecnoldgico,

e  Cuatro miembros invitados por el Presidente de la Republica que actian a titulo
personal y que pueden ser integrantes del FCCyT.

El FCCyT lleva al Consejo General de Investigacion Cientifica y Desarrollo Tecnoldgico la
expresion de las comunidades cientifica, académica, tecnoldgica y del sector productivo, para
la formulacion de propuestas en materia de politicas y programas de investigacion cientifica
y tecnoldgica.

El FCCyT estd integrado por:

La Mesa Directiva, que estad formada por diecisiete integrantes, catorce de los cuales son
titulares de diversas organizaciones mientras que los tres restantes son investigadores electos
del Sistema Nacional de Investigadores.

El Coordinador General, quien representa al FCCyT en el Consejo General, en la Junta Directiva
del CONACYT vy se encarga de solicitar el resultado de las gestiones con las entidades y
dependencias relativas a las recomendaciones que emanen del Foro.

La Secretaria Técnica, que se encarga, entre otras actividades, de auxiliar al Coordinador, a la
Mesa Directiva y a los Comités de Trabajo en la organizacion de sus sesiones, en la logistica
de sus trabajos regulares, asi como en la organizacion de cualquier otra actividad en la que el
FCCyT se involucre.

Los subcomités, que son la forma de operacion del FCCyT y estdn integrados por expertos
reconocidos en sus areas. El resultado de sus sesiones de trabajo es la base de las propuestas,
opiniones y posturas que presenta la Mesa Directiva ante las diversas instancias que toman
decisiones politicas y presupuestales que afectan la investigacion cientifica o al desarrollo
tecnoldgico.
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Las organizaciones que integran la Mesa Directiva del FCCyT son:

Academia Mexicana de Ciencias (AMQ)
Academia de Ingenieria (Al)
Academia Nacional de Medicina

Asociacion Mexicana de Directivos de la Investigacion Aplicada y Desarrollo
Tecnologico (ADIAT)

Asociacién Nacional de Universidades e Instituciones de Educacién Superior
(ANUIES)

Confederacion Nacional de Camaras Industriales (CONCAMIN)
Consejo Nacional Agropecuario (CNA)

Un representante de la Red Nacional de Consejos y Organismos Estatales de
Ciencia y Tecnologfa (REDNACECYT)

Universidad Nacional Autdnoma de México (UNAM)
Instituto Politécnico Nacional (IPN)

Centro de Investigacion y Estudios Avanzados del Instituto Politécnico Nacional
(CINVESTAV)

Academia Mexicana de la Lengua
Academia Mexicana de Historia, y

Consejo Mexicano de Ciencias Sociales (COMECSO)

Adicionalmente, los doctores Marfa Teresa Rojas Rabiela, Horacio Merchant Larios y Joaquin Ortiz
Cereceres fueron electos por los miembros del SNI para ser integrantes de la Mesa Directiva.

De acuerdo con la Ley de Ciencia y Tecnologia, el FCCyT tiene las siguientes funciones

basicas:

Proponer y opinar sobre las politicas nacionales, programas sectoriales vy
el Programa Especial de Apoyo a la Investigacion Cientifica y al Desarrollo
Tecnoldgico;

| 13
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e Proponer dreas y acciones prioritarias y de gasto que demanden atencion y
apoyo especiales en materia de investigacion cientifica, desarrollo tecnolégico,
formacién de investigadores, difusion del conocimiento cientifico y tecnoldgico y
cooperacion técnica internacional

e Analizar, opinar, proponer y difundir las disposiciones legales o las reformas o
adiciones a las mismas, necesarias para impulsar la investigacion cientifica y el
desarrollo y la innovacion tecnolégica del pafs;

e Formular sugerencias tendentes a vincular la modernizacion, la innovacion y el
desarrollo tecnolégico en el sector productivo, asi como la vinculacion entre
la investigacion cientifica y la educacién conforme a los lineamientos que esta
misma Ley (de Ciencia y Tecnologia) y otros ordenamientos establecen;

e Opinar y valorar la eficacia y el impacto del Programa Especial y los programas
anuales prioritarios de atencién especial, asi como formular propuestas para su
mejor cumplimiento, y

e Rendir opiniones y formular sugerencias especificas que le solicite el Poder
Legislativo Federal o el Consejo General.

Segun lo estipulado en la Ley de Ciencia y Tecnologfa:

El FCCyT tendrd las facultades que la Ley Orgénica del CONACYT le confiere en relacion a la
Junta de Gobierno y al Director General de ese organismo.

El CONACYT debera transmitir al Consejo General y a las dependencias, entidades y demas
instancias competentes las propuestas del FCCyT, asi como de informar a éste el resultado
que recaiga.

A peticion del Poder Legislativo Federal, el FCCyT podra emitir consultas u opiniones sobre
asuntos de interés general en materia de ciencia y tecnologfa.

El CONACYT otorgara, por conducto del Secretario Técnico de la Mesa Directiva, los
apoyos necesarios para garantizar el adecuado funcionamiento del FCCyT, lo que incluird
los apoyos logisticos y los recursos para la operacion permanente, asi como los gastos de
traslado y estancia necesarias para la celebracion de sus reuniones de trabajo.
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Esta es la segunda ocasion en que varios de nosotros (en la primera aun no se formaba
el Colegio de Bioética) colaboramos con el Foro Consultivo Cientifico y Tecnoldgico en
la elaboracién de una publicacion acerca de un tema de bioética actual, en este caso, la

eutanasia.

El Colegio de Bioética, AC, que en este momento presido, estd formado por un grupo
multidisciplinario de 16 profesionistas, casi todos ligados a la Universidad Nacional
Autonoma de México (UNAM), una de cuyas principales funciones es informar a
diferentes grupos que lo solicitan acerca del estado actual de la cienciaenlo relacionado
a diferentes temas de interés para la bioética. La mayor parte somos médicos,
algunos dedicados a la medicina asistencial en diversas especialidades y, otros mas,
a la investigacion cientifica. Hay varios filésofos, uno de ellos ademds abogado, y otro
abogado que se dedica a la practica de esta profesion y es un reconocido litigante. Uno
de nosotros es psicélogo, y otros tienen como interés principal la Sociologia. Todo el
grupo ligado intimamente a la docencia.

El Colegio sostiene un punto de vista laico sobre los diferentes problemas éticos y esta
convencido de que éstos deben resolverse mediante el uso de la razén, y no por la
aplicacion de posturas autoritarias y dogmaéticas, como suele ocurrir en nuestro pais.
Nos preocupa mucho la creciente costumbre de disfrazar las posiciones ante los dilemas
éticos como basadas en la ciencia, mediante el uso de frases sin contenido real que
tergiversan la realidad, acudiendo incluso a nociones pseudocientificas sin sustento
alguno.

Eltemaenquecolaboramosenestaocasioneseldelaeutanasia.Las preguntas principales
que quisiéramos ayudar a resolver, son: 1) si las personas auténomas tienen o no el
derecho de decidir el momento en que ya no quieren vivir mas; 2) si tienen derecho a
solicitar la ayuda de un médico para este fin; y 3) si la sociedad no sélo debe permitir sino
regular esta accion para que se realice de manera legal, precisando las reglas del juego
con el fin de evitar la libre decisién de los involucrados, evitando los inconvenientes que
podrian presentarse si se abusa de la situacion. Como un elemento de apoyo, se incluira



un anexo comentando los resultados de una encuesta sobre el particular, realizada, entre
otros, por dos integrantes del Colegio y cuyos resultados se encuentran en linea desde
hace pocas semanas en la revista Archives of Medical Research.’

Dr. Rubén Lisker?
Presidente del Colegio de Bioética, AC

1 R Lisker, A. Alvarez del Rio, AR. Villa & A. Carnevale, “Physician-assisted Death. Opinions of a Sample of Mexican
Physicians”. Archives of Medical Research 2008; 39:452-458.

2 Médico egresado de la UNAM. Su campo de trabajo es la genética humana, habiéndose preocupado durante los
Ultimos afos por sus implicaciones éticas. Ha escrito mas de 250 articulos en revistas nacionales e internaciona-
les. Ocupa el cargo de director de Investigacion del Instituto Nacional de Ciencias Médicas y Nutricion “Salvador
Zubiran”. Fue nombrado investigador nacional emérito del SNI en 1997, profesor emérito de la UNAM en 2002
y obtuvo el Premio Nacional de Ciencias y Artes en 2003. Presidente del Colegio de Bioética, AC, 2006-2009.
rlisker@quetzalinnsz.mx



Capitulo 1

Introduccion

La muerte es, finalmente, inevitable. Todos los seres humanos somos mortales y, a partir de
cierta edad, todos lo sabemos, aungue muchos prefieren ignorarlo.

La muerte individual aparece en el mundo bioldgico al mismo tiempo que la reproduccion
sexual y, desde un punto de vista evolutivo, parece ser consecuencia de ella, porque cuando
un ser vivo pierde la capacidad de dejar descendencia, también cesa de tener relevancia en
el proceso de la evolucidn. La universalidad de la muerte nos irrita y hasta nos confunde pero
solo cuando la contemplamos sin los anteojos darwinianos y desde las alturas de nuestros
deseos y aspiraciones de inmortalidad, apoyados en la mitologia y en las promesas de casi
todas las religiones, tanto politeistas como monoteistas.

Para Darwin y sus seguidores, la muerte es simplemente el resultado de multiplicar la
probabilidad por la suerte en funcion del tiempo; en esta ecuacion, lo que primero es apenas
posible, poco a poco se hace probable y tarde o temprano se transforma en inevitable. El
concepto popular de que la funcién del médico se limita a “luchar contra la muerte’, aparte
de no ser correcto, lo coloca en la incomoda posicién de perdedor obligado, porque en
dltima instancia la muerte siempre saldra ganando. Las relaciones del médico con la muerte
son bastante mas complejas que lo sugerido por su imagen romantica de Caballero Andante
combatiendo y derrotando a la Muerte.

En lo que sigue, intento un andlisis de tales relaciones dentro del marco de la ética médica
laica. El texto esta dividido en dos partes: en la primera, hago un resumen del concepto de
ética médica laica, basado en los objetivos de la medicina, y presento un esquema de cédigo
ético médico derivado de esos objetivos; en la segunda, examino cuatro facetas de la relacién
del médico con la muerte: el concepto médico actual de muerte, los problemas del uso de

3 Médico egresado de la UNAM, se especializé en anatomia patoldgica y en la actualidad se dedica a la medicina
experimental. Ha publicado mas de 150 articulos cientificos en revistas nacionales e internacionales, mas de mil
articulos de divulgacion, asi como 15 libros especializados y otros 26 de divulgacion sobre temas académicos y
cientificos. Es miembro de El Colegio Nacional y de la Academia Mexicana de la Lengua. Actualmente es jefe del
Departamento de Medicina Experimental de la Facultad de Medicina de la UNAM. Es Profesor Emérito de la misma
desde 1995 e Investigador Emérito Nivel lll. Ha recibido numerosos premios, incluyendo el Nacional de Ciencias y
Artes en 1974. Presidente del Colegio de Bioética, AC, durante el periodo 2003-2006. ruypt@hotmail.com
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medidas de terapia intensiva en pacientes terminales conscientes e inconscientes, el suicidio
asistido y la eutanasia.

Parte |
Etica médica laica

Conviene iniciar los comentarios que siguen con una serie de definiciones sobre el uso de
ciertos términos. Voy a entender por ética médica laica’los principios morales y las reglas
de comportamiento que controlan y regulan las acciones de los médicos cuando acttan
como tales, derivados Unicamente de los objetivos de la medicina, sin participacion o
influencia de otros elementos no relacionados con esos objetivos. Estos otros elementos
son de dos tipos: los englobados dentro de la ética general o normativa, que son vélidos
no sélo para los médicos sino para todos los sujetos humanos, y los incluidos en la ética
trascendental o religiosa, que son validos sélo para los que comparten las creencias
propias de las distintas ideologias religiosas (catélica, protestante, judia, musulmana,
budista y otras). La mayor parte de los textos de ética médica son mezcla de principios y
normas derivadas de estas tres esferas de la ética: la laica, la general y la trascendental. Las
dos primeras pretenden apoyarse en la razon y estan abiertas al analisis y a la discusion
basada en argumentos historicos o actuales, pero siempre objetivos, mientras que la
tercera emana del dogma y se basa en la fe, por lo que no esta sujeta a discusion.

Otro término que estd de moda es ‘bioética; que con frecuencia se usa como sinénimo de
‘ética médica; aunque desde luego no lo es. La bioética describe los principios morales y las
normas de comportamiento de los seres humanos ante todo el mundo biolégico; desde
luego, esto incluye a la ética médica pero la rebasa ampliamente, pues no se limita a los
médicos sino a todos los hombres, ni se restringe a los enfermos sino que abarca a toda la
naturaleza. La ética médica es, pues, la rama de la bioética que tiene que ver Unicamente con
los aspectos especificos de la practica de la profesion, y es a la que se limita este texto.

Los objetivos de la medicina

Es tradicional que al hablar de ética médica se haga referencia a diferentes codigos, tanto
antiguos como recientes, como el Juramento Hipocratico (en sus versiones clasica, drabe o
cristiana), el Cédigo de Asaf, la Plegaria del Médico, atribuida en forma apdcrifa a Maimonides,
la Etica Médica de Percival, la Declaracion de Ginebra, el Codigo de la Organizacion Mundial
de la Salud, etc. Todos estos codigos son hibridos formados por tradiciones antiguas, por
costumbres regionales mas o menos limitadas, y por distintos mandamientos religiosos.
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I  Eutanasia: hacia una muerte digna

Su valor es mucho més histérico que actual, o bien, son tan generales, que equivalen a la
expresion de muy nobles sentimientos, pero nada mas.

Yo pienso que el mejor punto de partida para elaborar un cédigo ético médico no es un
documento antiguo o una serie de mandamientos no razonados, sino la naturaleza especifica
de la medicina, definida en funcion de sus objetivos, que sélo son los tres siguientes: 1)
preservar la salud; 2) curar, o aliviar cuando no se puede curar, y siempre apoyar y acompafar
al paciente; y 3) evitar las muertes prematuras e innecesarias. La medicina es tan antigua
como la humanidad, y a lo largo de su historia ha cambiado mucho, pero desde siempre
ha conservado esos mismos tres objetivos, y por ahora no concibo que en el futuro pueda
transformarse tanto como para modificarlos o abandonarlos. De hecho, los tres objetivos
mencionados de la medicina pueden resumirse en uno solo, que serfa el siguiente: lograr que
hombres y mujeres vivan jovenes y sanos, y mueran sin sufrimientos y con dignidad, lo mas
tarde que sea posible.

Un cédigo de ética médica laica

No me cuesta trabajo aceptar que la medicina surgid antes de que el Homo sapiens-
sapiens pisara la faz de la tierra. Puedo imaginarme cuando alguno de los hominidos que
lo precedieron en la evolucién, al sentirse enfermo e incapaz de valerse por si mismo, se
acercd a otro miembro de su misma especie y le pidié que le ayudara (los hominidos no
hablaban, pero hay otras formas de comunicacién diferentes al lenguaje); cuando el hominido
interpelado aceptd proporcionarle la ayuda solicitada, nacié la medicina. En ese momento se
cred la situacion social que constituye el centro mismo de la profesién, la esencia vy la razén
de ser de la medicina: la relaciéon médico-paciente. A lo largo de la historia, el acto médico ha
sido siempre el mismo: un ser humano que solicita ayuda para resolver su problema médico
y otro ser humano que acepta darsela y lo hace, con mds o menos éxito. Los ambientes vy las
circunstancias en las que ocurre este acto médico han cambiado a través del tiempo, y en
nuestra generacion se han hecho tan complejos que la relacion médico-paciente original se
encuentra gravemente amenazada con transformarse en algo muy distinto. Pero, a pesar de
la amenaza, todavia es valido decir que la esencia y la naturaleza de la medicina se definen en
funcién de la relacion médico-paciente.

En vista de lo anterior, es posible construir un cédigo de ética médica laica basado en los
objetivos de la medicina y centrado en la relacion médico-paciente. En principio, puede
aceptarse que los objetivos de la profesiéon podran alcanzarse mejor cuando la relacion
médico-paciente se dé en las condiciones dptimas. Este principio es razonable, se refiere en
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forma especifica a la practica de la medicina y no estd influido por reglas de ética general o
por ideologias religiosas. De este enunciado se desprende que todo aquello que se oponga
o interfiera con la instalacién y la conservacion de una relacion médico-paciente 6ptima serd
éticamente malo, deberé considerarse como una falta de ética médica. En cambio, todo lo que
favorezca al establecimiento vy la persistencia de una relacién médico-paciente éptima sera
éticamente bueno, deberd calificarse como positivo desde un punto de vista ético médico.

He usado varias veces la expresion “relacion médico-paciente Optima’, por lo que conviene
caracterizarla. Desde luego, se trata de una relacién interpersonal, que puede contar con
testigos pero no con interferencias, entre el paciente y su médico, y entre el médico y su
paciente. Como todas las relaciones humanas, ésta también tiene una historia natural, un
principio en el que el miedo y la incertidumbre iniciales, por parte del enfermo, y la apertura
y el trato receptivo y respetuoso (pero con ignorancia, también inicial), por parte del médico,
se irdn transformando poco a poco en la tranquilidad y la confianza del enfermo, y el trato
amable y afectuoso, pero cada vez con mas conocimiento del problema de su paciente,
del médico. De esta “conflanza ante una conciencia’, como acostumbraba caracterizarla el
maestro Chévez, citando al clinico francés Poitier, termina por establecerse una relacion
positiva médico-paciente, mientras mas cercana y adulta mejor para alcanzar los objetivos ya
mencionados de la medicina.

A partir de estas consideraciones, ya es posible ofrecer un cédigo de ética médica laica basado
en la naturaleza de la medicina misma. Este cddigo consta de los siguientes cuatro principios
o reglas de comportamiento, que el médico debe observar para que su actuacion profesional
pueda considerarse como ética:

1) Estudiocontinuo. Elmédicotiene laobligacién de mantenerse al dia enlos conocimientos
y las habilidades técnicas de su especialidad, con objeto de ofrecerle a su paciente la
mejor atencion posible en cada momento, por medio del estudio continuo de la literatura
meédica cientifica, la asistencia a cursos especializados, a congresos y otras reuniones
profesionales, asi como a las sesiones académicas pertinentes. No hacerlo, abandonar
la actitud del estudiante dvido de saber siempre mas vy la costumbre de aprender algo
nuevo todos los dias, es una falta grave de ética médica que no sélo impide que la
relacion médico-paciente se dé en forma dptima, sino que puede llegar hasta los delitos
de negligencia o de incompetencia médicas.

2) Docencia. La palabra ‘doctor’ se deriva de la voz latina doscere, que significa “ensefar”.
El hecho de que el sindbnimo mas usado del término ‘médico’ en nuestro medio sea
la voz 'doctor’ no es casual ni estd ausente de razones histéricas. Para que la relacion
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médico-paciente sea dptima, el doctor debe instruir a su enfermo, a sus familiares y a sus
amigos sobre todos los detalles de su padecimiento, de sus causas, de sus sintomas, de
su tratamiento y sus resultados (positivos y negativos), de su prondstico; debe instruirlos
una y otra vez, tantas como sea necesario para sembrar y reforzar la confianza del
paciente. Pero la obligacién ética docente del médico no se limita al circulo restringido
de sus enfermos, sus familiares y amigos, sino que abarca a todos aquellos que puedan
beneficiarse con sus conocimientos especializados: colegas, enfermeras y otro personal
de salud, funcionarios, estudiantes y el publico en general. Esto significa que el médico
debe dar conferencias, seminarios, clases y platicas informales sobre su ciencia, y ademas
escribir articulos de divulgacién y hasta libros dirigidos al publico en general. No hacerlo
es una falta de ética médica, porque de manera directa o indirecta interfiere con el
desarrollo de una relacién éptima médico-paciente.

Investigacion. EI médico tiene la obligacion moral de contribuir (en la medida de
sus posibilidades) a aumentar el conocimiento cientifico en que se basa su propia
practica profesional y la de sus colegas. En otras palabras, la investigacion es una de
las obligaciones éticas del médico. Esto se deriva del siguiente razonamiento:
la medicina cientifica (la mal llamada hoy “medicina basada en la evidencia”), que es la
que todos ejercemos, se basa en el conocimiento obtenido cientificamente, o sea,
en observaciones reproducibles, adecuadamente documentadas y estadisticamente
significativas. Lo apoyado en la tradicion y lo puramente anecddtico no tienen valor
cientifico (aunque si un gran impacto cultural) y, por lo tanto, no forman parte de la
medicina cientifica, pero en cambio constituyen la base de las medicinas “alternativas’
o0 “tradicionales”. Existe un acuerdo generalizado en la sociedad contemporanea en que
las mejores y mas prestigiadas instituciones médicas son aquellas en las que se practica
y se ensefa la medicina cientifica. El médico debe realizar el ejercicio de su profesion
con un espiritu inquisitivo, basado en la duda metddica y en el examen riguroso de
todas las posibilidades, actuando en todo momento con sentido critico y pensamiento
racional, o sea, dentro de un marco cientifico, sin dejarse llevar por corazonadas o datos
anecdodticos. No se trata de que abandone la practica de la medicina para convertirse en
un investigador de tiempo completo, sino que ejerza su profesién con el mismo cuidado
y el mismo interés en generar nuevos conocimientos, siempre que esté a su alcance,
porque de eso dependerd que la medicina progrese, contribuyendo a que la relacién
médico-paciente sea cada vez mejor y mas eficiente.

Manejo integral. El médico debe tener siempre presente que el enfermo acude a
solicitarle ayuda para que lo cure o lo alivie de su padecimiento, lo que es algo distinto
de su enfermedad, aunque el primer término incluye al segundo. Para poner un ejemplo,
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el enfermo puede tener una tuberculosis pulmonar, pero lo que lo lleva a ver al médico
son la astenia, la falta de apetito, la palidez, el insomnio, la febricula, la tos, la disnea y,
ademas, el miedo de lo que pueda pasarle, de que lo tengan que operar, la angustia por
su familia, por dejar de trabajar, por interrumpir su vida habitual y, naturalmente, el terror
ante la muerte. Todo esto es lo que el enfermo padece y es lo que espera que el médico le
quite al curarlo. Es claro que si la enfermedad se diagnostica y se trata en forma adecuada,
buena parte o todo el padecimiento se ird aliviando, pero asi como la tuberculosis requirié
diagnostico correctoy el uso de drogas eficientes, el resto de la carga que agobia al paciente
también necesita ser identificada, examinada y manejada por el médico con delicadeza,
discrecion y respeto, porque el enfermo acudié a solicitar ayuda para que le resolvieran su
problema, ya que él no podia hacerlo solo. El médico que no se involucra en su atencion
con el padecimiento integral del paciente, sino que se conforma con diagnosticary tratar la
enfermedad, o que lo abandona cuando ya ha agotado sus recursos terapéuticos curativos
o paliativos, esta cometiendo una grave falta de ética médica al no cumplir con los objetivos
de la medicina; estd ignorando su obligaciéon profesional de curar, o aliviar, cuando no se
puede curar, de siempre apoyar y consolar al enfermo, y de evitar las muertes prematuras
e innecesarias.

Parte Il
Definicion legal y médica de muerte

Durante muchos anos, el concepto médico de ‘muerte’ era el mismo que el del publico en
general, o sea, la suspension permanente de las funciones cardiorrespiratorias; el miedo
a ser enterrado vivo hizo que en el pasado el lapso considerado prudente para afirmar la
irreversibilidad del proceso se prolongara hasta por 72 o mas horas, antes de certificar
la muerte. Sin embargo, a partir de la década de los 50, los avances en terapia intensiva
permitieron mantener las funciones cardiaca y respiratoria durante tiempos practicamente
indefinidos en sujetos que obviamente ya estaban muertos. Al mismo tiempo, el progreso en
el uso clinico de trasplantes de 6rganos y tejidos para el tratamiento de distintas enfermedades
graves renales, hepaticas, cardiacas y de otros érganos, cuyos resultados son mejores si se
usan érganos obtenidos de sujetos recién fallecidos, aumenté la presion para reconsiderar el
diagnostico de muerte. En 1966, un grupo de médicos de la Universidad de Harvard propuso
el concepto de ‘muerte cerebral, que se fue modificando a lo largo de los afios y que en la
actualidad ya se acepta internacionalmente. En México, la Ley General de Salud (reformada el
26 de mayo de 2000) define la muerte de la manera siguiente:
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Art. 344. La muerte cerebral se presenta cuando existen los siguientes signos:

. Pérdida permanente e irreversible de conciencia y de respuesta a estimulos
sensoriales.

Il.  Ausencia de automatismo respiratorio, y

lll. Evidencia de dafo irreversible del tallo cerebral, manifestado por arreflexia
pupilar, ausencia de movimientos oculares en pruebas vestibulares y ausencia de
respuesta a estimulos noniceptivos. Se deberd descartar que dichos signos sean
producto de intoxicacion aguda por narcéticos, sedantes, barbituricos o sustancias
neurotropicas.

Los signos sefalados en las fracciones anteriores deberan corroborarse por cualquiera de las
siguientes pruebas:

. Angiografia cerebral bilateral que demuestra ausencia de circulaciéon cerebral, o

Il.  Electroencefalograma que demuestre ausencia total de actividad eléctrica cerebral
en dos ocasiones diferentes con espacio de cinco horas.

De acuerdo con esta definicion, el diagndstico de muerte cerebral requiere ausencia de
funciones de la corteza y del tallo, junto con falta de circulacién cerebral; sin embargo, se
ha propuesto que solo se tome en cuenta la falta permanente e irreversible de las funciones
de la corteza, como ocurre en sujetos descerebrados que conservan el automatismo
cardiorrespiratorio. Por otro lado, también se han presentado casos (no en nuestro pafs) de
pacientes con inconciencia irreversible y sin automatismo cardiorrespiratorio, pero que se
mantienen “vivos” gracias a técnicas de terapia intensiva. De acuerdo con la ley mexicana,
los primeros estan vivos mientras los segundos ya estdn muertos, pero en otros paises (EUA,
Inglaterra, Alemania) los dos tipos de casos estan vivos.

Esto se menciona para ilustrar que el concepto legal de muerte ha cambiado con el tiempo
y también que no es uniforme, por lo menos en el mundo occidental. La situaciéon del
concepto médico de ‘muerte’es todavia mas compleja desde un punto de vista ético, porque
agrega otras dos dimensiones que no existen en la ley: su oportunidad y su necesidad. Estas
aseveraciones se aclaran en los péarrafos siguientes.

Iniciar y suspender medidas de terapia intensiva en pacientes terminales

Ocasionalmente (la frecuencia real se desconoce, pero debe ser rara), el personal de salud
que trabaja en Unidades de Terapia Intensiva se enfrenta a dos tipos de casos: 1) el enfermo
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consciente en estado terminal de un padecimiento que no tiene remedio posible, que rechaza
cualquier tipo de tratamiento porque prefiere morirse a seguir sufriendo; 2) el enfermo en las
mismas condiciones, pero inconsciente, acompanado por familiares cercanos que conocen
sus deseos de terminar con su existencia. Esto no es un ejercicio tedrico: yo tuve la tragica
experiencia de mi amigo Alvaro Gémez Leal, enfisematoso crénico a quien, durante un
episodio neumonico, en una Unidad de Terapia Intensiva le salvaron la vida intubandolo y
dandole antibitticos; cuando Alvaro regresé a su casa les dijo a su esposa y a sus hijos: “Si
vuelvo a tener un problema de este tipo, por ningiin motivo dejen que me vuelvan a intubar..”.
Meses después, en su siguiente hospitalizacion, Alvaro murié de insuficiencia respiratoria
porque, siguiendo sus instrucciones, no se le intubd. Cuando el paciente ya no puede expresar
su rechazo de todo tipo de terapia porque estd inconsciente, pero sus familiares saben
(por haberlo discutido con él cuando podia hacerlo) que ése era su deseo, el médico debe
aceptarlo y no iniciar maniobras heroicas para prolongarle una vida indeseada. En estos casos,
lo que prevalece es la voluntad auténoma del paciente, que debe respetarse por encima de
cualquier otra consideracion; el médico debe asegurarse de que el enfermo posee toda la
informacién sobre las consecuencias de su decision, pero ahf termina su responsabilidad.

Sin embargo, hay otros casos en los que la voluntad del paciente terminal se desconoce y los
familiares cercanos (si los hay) no se ponen de acuerdo sobre ella. Aqui la pregunta es: jquién
decide si se instalan o no medidas terapéuticas de emergencia para prolongarle la vida? La
respuesta es, obviamente, el médico.

De acuerdo con el codigo ético médico definido en pérrafos anteriores, basado en los objetivos
de la medicina, un deber del médico es evitar las muertes prematuras e innecesarias. Pero
ese codigo no dice nada de las muertes oportunas o inevitables, y menos de las deseables
y benéficas. En pacientes con enfermedades terminales, o de edad muy avanzada, o las dos
cosas, que han caido en coma varias veces y en los que tanto la medicina terapéutica como la
paliativa ya no tienen nada méas que ofrecer, en los que nuevos esfuerzos de terapia intensiva
no van a prolongarles la vida sino solo la inconciencia, ademas de mantener la espera
angustiosa de la familia, y no pocas veces a sumar a esta tragedia la de la ruina econémica, la
muerte se transforma en deseable y benéfica para todos y, en especial, para el enfermo. Aqui,
el médico que suspende las maniobras para mantener las funciones cardiorrespiratorias actta
dentro de la ética médica porque estd resolviendo el problema de su paciente de acuerdo
con los objetivos de la medicina.

24 |



I  Eutanasia: hacia una muerte digna

El suicidio asistido y la eutanasia

En términos generales se distinguen dos formas de eutanasia: la activa y la pasiva; el suicidio
asistido es una variedad de la eutanasia activa. La diferencia entre las dos formas estriba en
que en la eutanasia activa el paciente terminal fallece como consecuencia directa de una
accion intencionada del médico, mientras que en la eutanasia pasiva la muerte del enfermo
se debe a la omision o suspension por el médico del uso de medidas que podrian prolongarle
la vida (vide supra). Naturalmente, no es necesario ser médico para practicar eutanasia, pero
con frecuencia el médico estd involucrado en situaciones en las que debe hacer una decision
al respecto.

Desde el punto de vista de la ética médica (o, por lo menos, enunciados en su nombre), los
pronunciamientos en contra de la eutanasia en nuestro medio son los mas comunes. Dos
ejemplos de ellos son los siguientes:

“Nuestra institucion (un hospital privado) considera no ética la practica de la eutanasia, bajo
ninguna circunstancia o presion, solicitud del paciente, de la familia o allegados, ni aun en
casos de enfermedad avanzada incapacitante total o en pacientes en extrema gravedad!

“(El médico) invariablemente estd comprometido a salvaguardar la vida y, por lo tanto, no
le estd permitido atentar contra ella. Favorecer una muerte digna implica ayudar al enfermo
a sufrir lo menos posible; ofrecerle la mayor atencién médica disponible; estar a su lado
con un verdadero acompahamiento humano y espiritual y ayudarlo a encontrar un sentido
plenamente humano a los sufrimientos que no se pueden evitar”

Respecto del primer pronunciamiento no puede decirse nada porque no se dan razones
para justificarlo; simplemente, se trata del enunciado de una politica institucional, como
también podria serlo “No se aceptan tarjetas de crédito” El segundo texto presupone tres
principios: dos de ellos no documentados y discutibles y el otro simplemente falso. 1) Se
dice en primer lugar que el médico “siempre” estd comprometido a conservar la vida y tiene
prohibido “atentar” en su contra, pero ésta es una opinién no basada en la ética médica sino
en un cédigo propuesto en el siglo V a.C. (el Juramento Hipocratico), y cuya vigencia sélo se
reclama cuando coincide con la ética trascendental. En mi opinién, el médico no esté“siempre”
comprometido éticamente a conservar la vida, cualquiera que ésta sea, sino solo aquella que el
paciente considere tolerable por sus sufrimientos y digna para su persona; la obligacion ética
del médico es evitar las muertes prematuras e innecesarias, pero no las deseables y benéficas
(vide supra). 2) Ademas, me parece perverso y definitivamente sectario seguir sosteniendo
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en el siglo XXI el mito judeo-cristiano primitivo que le asigna al dolor fisico intolerable y a
otras formas horribles de sufrimiento terminal, como la asfixia progresiva y consciente del
enfisematoso, o el terror a la desintegracion mental del paciente con Alzheimer, un “sentido
plenamente humano” La frase esta vacia de contenido objetivo y sélo es aceptable para los
que comparten ese tipo de creencias religiosas. 3) Es falso que haya sufrimientos “que no se
pueden evitar”. Esa es precisamente la funcion del suicidio asistido y la eutanasia: evitarle al
paciente terminal los sufrimientos inutiles que le impiden morir con dignidad, cuando la vida
ya ha pasado a ser, para él, peor que la muerte.

Ocasionalmente, se sefialan dos objeciones médicas racionales a la eutanasia: 1) la solicitud de
un paciente para que el médico termine con su vida puede ser el resultado de una depresion
transitoria, que puede desaparecer cuando el enfermo mejora o se alivian su dolor y sus otras
molestias, y 2) es muy dificil para el médico estar completamente seguro de que un enfermo
en estado terminal no puede salir adelante, aunque sea por poco tiempo, en condiciones que
le permitan disfrutar de sus seres queridos o actuar y hacer decisiones relacionadas con su
propia vida y sus intereses. Ambas objeciones son reales y deben tomarse mucho en cuenta,
porque plantean la necesidad de que el médico conozca muy bien a sus enfermos, de que
tenga los diagndsticos correctos y de que haya realizado todos los esfuerzos terapéuticos
a su alcance para evitarles sus sufrimientos, y también porque subrayan la incertidumbre
que acecha todos los actos médicos, del peligro de confundir un juicio del médico sobre la
realidad con la realidad misma. Pero aun tomando muy en cuenta las objeciones médicas
sefialadas, tarde o temprano se llega a situaciones en las que el suicidio asistido o la eutanasia
son las Unicas formas de ayudar al paciente a acabar con sus sufrimientos y a morir en forma
digna y de acuerdo con sus deseos. En tales circunstancias, el médico puede hacer dos cosas:
desatender los deseos del paciente y de sus familiares, y continuar intentando disminuir sus
sufrimientos en contra de la voluntad expresa de ellos (pero quiza actuando de acuerdo con
sus creencias, lo que no tiene nada que ver con la ética médica), o bien ayudar al enfermo a
morir con dignidad (pero cometiendo un delito). La siguiente experiencia personal, que me
obligd a reflexionar mas sobre ética médica y eutanasia, ilustra el dilema mencionado: uno
de mis maestros y muy querido amigo durante casi 50 afios, el famoso Dr. Lauren Ackerman,
quien fuera profesor de patologia en la Escuela de Medicina de la Universidad Washington, en
San Louis Missouri, y después en la Escuela de Medicina de la Universidad del Norte de Nueva
York, en Stony Brook, EUA, a quien a los 88 afios de edad se le diagnosticod un adenocarcinoma
del colon, se prepard para una laparotomia exploradora y, en su caso, extirpacion del tumor.
Conocedor como pocos de la historia natural de las enfermedades neoplésicas, antes de
la operacion le pidié al anestesidlogo (que era su amigo y compafero de golf): “Si tengo
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metastasis hepaticas ya no me despiertes..” El Dr. Ackerman murié en la mesa de operaciones
de un paro cardiaco para el que no se hicieron maniobras de rescate.

Considerando los objetivos de la medicina, el dilema ético médico planteado entre el suicidio
asistido y la eutanasia, por un lado, y su rechazo, por el otro, en casos que cumplen con las
caracteristicas de irreversibilidad y de solicitud consciente y reiterada de terminar la vida, sea
por sufrimientos insoportables o por la anticipacion de una muerte indigna precedida por
la destruccién progresiva del individuo, en mi opinién debe resolverse en favor del suicidio
asistido y la eutanasia. De esa manera se cumple con la funcién de apoyar y consolar al
paciente, ya que no se le puede ni curar ni aliviar. No hay ninguna razon ética médica para
que el médico se rehuse a contribuir con sus conocimientos a terminar con la vida de un
paciente cuando éste ya no desea seguir viviendo por las causas mencionadas, o cuando
su inconciencia no le permite solicitarlo pero los familiares cercanos conocen sus deseos. El
rechazo de la eutanasia no se hace por razones de una ética médica basada en los objetivos
de la medicina (aunque a veces asf se sefiale), sino por otras que no tienen nada que ver con
la medicina.

Por otro lado, existe una sélida tradicién en favor de la eutanasia, iniciada en 1935 en Inglaterra
con un grupo llamado The Voluntary Euthanasia Society, a la que pertenecieron personajes
como H.G. Wells, Julian Huxley y George Bernard Shaw, y uno de los documentos mas
elocuentes en favor de la eutanasia aparecié en 1974, firmado por 40 personajes eminentes,
entre ellos tres Premios Nébel, Linus Pauling, George Thomson y Jacques Monod, que en
parte dice lo siguiente:

“Los abajo firmantes declaramos nuestro apoyo, basado en motivos éticos, a la eutanasia
benéfica. Creemos que la reflexion de la conciencia ética ha llegado al punto que hace
posible que las sociedades elaboren una politica humana en relacién con la muerte y el morir.
Apelamos a la opinién publica ilustrada para que supere los tabues tradicionales y para que se
mueva en la direccion de una vision compasiva hacia el sufrimiento innecesario en el proceso
de la muerte... Por razones éticas nos declaramos en favor de la eutanasia.. Mantenemos
que es inmoral tolerar, aceptar e imponer sufrimientos innecesarios... Creemos en el valor
y en la dignidad del individuo. Ello exige que sea tratado con respeto y, en consecuencia,
que sea libre para decidir sobre su propia muerte... Ninguna moral racional puede prohibir
categodricamente la terminaciéon de la vida si ha sido ensombrecida por una enfermedad
horrible para la que son inutiles todos los remedios y medidas disponibles... Es cruel y barbaro
exigir que una persona sea mantenida en vida en contra de su voluntad, rehuséndole la
liberacion que desea, cuando su vida ha perdido toda dignidad, belleza, sentido y perspectiva
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de porvenir. El sufrimiento indtil es un mal que deberfa evitarse en las sociedades civilizadas...
Desde el punto de vista ético, la muerte deberia ser considerada como parte integrante de la
vida. Puesto que todo individuo tiene derecho a vivir con dignidad... también tiene el derecho
de morir con dignidad... Para una ética humanista, la preocupacion primaria del médico en los
estadios terminales de una enfermedad incurable deberia ser el alivio del sufrimiento.

Si el médico que atiende al enfermo rechaza tal actitud, deberia llamarse a otro que se haga
cargo del caso... La practica de la eutanasia voluntaria humanitaria, pedida por el enfermo,
mejorara la condicién general de los seres humanos y, una vez que se establezcan las medidas
de proteccion legal, animard a los hombres a actuar en ese sentido por bondad y en funcion
de lo que es justo. Creemos que la sociedad no tiene ni interés ni necesidad verdaderos en
hacer sobrevivir a un enfermo condenado en contra de su voluntad, y que el derecho a la
eutanasia benéfica, mediante procedimientos adecuados de vigilancia, puede ser protegido
de los abusos”



Capitulo 2

Creo que resulta una obviedad afirmar hoy dia que existen personas concretas que en
situaciones especificas desean morir —o se desea que mueran— antes que seguir con vida,
y que la polémica en torno a la muerte asistida médicamente, tanto en su modalidad de
“suicidio asistido”como de “eutanasia’, estd lejos de ser un debate cerrado. Junto al publicitado
episodio del patdlogo Jack Kevorkian, no es dificil agregar otros casos que invitan también a
una reflexiéon atenta.

Uno de estos casos es el de Bob Dent, de 66 afios, con un cancer de préstata infructuosamente
tratado desde 1991. I 22 de septiembre de 1996 Dent fue el primer australiano que se acogio
a la Ley de los Derechos de los Enfermos Terminales del Territorio del Norte de Australia,
que entré en vigor el 1 de julio de 1996, y que mientras estuvo vigente, se constituyd
como la primera ley en aprobar el suicidio asistido y la eutanasia. Satisfechos los requisitos
exigidos por la ley, el médico Philip Nitschke disefé a Dent un programa que controlaba la
autoadministracion de una inyeccion letal.

El reverso de la moneda es el caso de Ramoén Sampedro, espafiol de 54 afos =30 afos
tetrapléjico tras un accidente— que desde 1993 planted por la via judicial su derecho a“morir
con dignidad” para salir de su “infierno” sin que quien le ayudase tuviera que ser castigado
por ello. En 1997 solicité amparo al Tribunal Constitucional por segunda vez (la primera se
rechazé por defecto de forma), sin poder admitirse su caso en el Tribunal Europeo de los
Derechos Humanos de Estrasburgo hasta que no agotara la via judicial espafola. Después
de una sentencia desfavorable, se suicidé. Antes de ello, dejé grabado un video en el que se
exponfa ademds su deseo de morir, y la peticion expresa de que no se acusara a nadie por
la colaboracion necesaria para llevar a término su proyecto. Manteniendo la grabacion del
video, bebid una solucion con cianuro que le causé la muerte en veinte minutos.

4 Doctor en Filosoffa por la UNAM vy licenciado en Derecho por el Instituto Tecnolégico Auténomo de México
(ITAM). Miembro del SNI (nivel 3), de la Academia Mexicana de Ciencias (AMC) y del Colegio de Bioética, AC.
Becario del CONACYT, del Consejo Britanico y de la John Simon Guggenheim Foundation (2005). Es profesor del
Departamento Académico de Derecho del ITAM donde imparte y dirige con Ernesto Garzén Valdés la“Biblioteca
de Etica, Filosoffa del Derecho y Politica"y, con José Ramon Cossio, la coleccion “Doctrina Juridica Contempord-
nea” Coordina el seminario “Eduardo Garcia Maynez"y la cdtedra “Ernesto Garzon Valdés', esta Ultima con Ruth
Zimmerling. Es fundador y miembro del consejo editorial de la revista /sonomia. Entre sus libros mas recientes
estan: Del aborto a la clonacion. Principios de una bioética liberal, Derecho, moral y poder. Ensayos de filosofia juridica
y Entre la libertad y la igualdad. Introduccién a la Filosofia del Derecho y Teoria del Derecho.
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Otro caso ciertamente debatible en términos de “muerte asistida médicamente’, pero que
ilustra el alcance del consentimiento individual, es el del nino Marcos Alegre, también espanol,
de 13 afos de edad, fallecido en Zaragoza en septiembre de 1994 por falta de tratamiento
médico en un proceso leucémico acelerado. Sus padres, quienes pertenecen a los Testigos de
Jehov4, se habian negado a seguirindicaciones médicas que urgian una transfusion sanguinea
para comenzar la lucha contra la enfermedad. El propio menor expresd un rechazo enérgico
a dicha transfusion. Finalmente, los padres fueron sentenciados a pena minima de dos afos
y seis meses de prision con posibilidad de indulto parcial por las atenuantes calificadas v las
especiales razones del caso.

Por dltimo, traigo a cuento el conocido caso de Nanzy Cruzan. Después de un accidente
automovilistico en 1983, Nanzy cae en estado vegetativo permanente a juicio de los médicos.
Los padres solicitan al hospital estatal que le quiten las sondas y la dejen morir de inmediato.
Ante la negativa del hospital a hacerlo sin orden judicial previa, los padres formulan una
peticion a la Corte de Missouri, misma que fue autorizada para permitir a Nanzy morir con
dignidad. Ante la apelacién del fallo por parte del tutor ad litem, la Corte Suprema del Estado
de Missouri revoca la decision del tribunal de primera instancia. Los padres apelan ante la
Corte Suprema de Estados Unidos, y el 25 de junio de 1990, por cinco votos contra cuatro, el
maximo tribunal rechazd la revocacion del fallo de Missouri negando que Cruzan tuviera un
derecho constitucional que, en esas circunstancias, pudieran ejercer sus padres. Finalmente,
y después de presentar nuevas evidencias y testigos el 14 de diciembre del mismo afo, el
tribunal de primera instancia concede la peticién. Nanzy muere el 26 de diciembre.

Cada caso constituye una situacion peculiar:

1. Consentimiento de un paciente competente en un marco juridico que legaliza la
"muerte asistida médicamente”;

2. Requerimiento de un paciente competente para que se le practique la muerte
asistida en un marco juridico prohibitivo;

3. No consentimiento de los padres y “enérgico rechazo”del paciente menor de edad
en un marco juridico prohibitivo alegando razones de conciencia;

4. Imposibilidad de consentimiento del paciente —con insuficiente manifestacion de
voluntad en vida— para que se le practique la"muerte asistida médicamente”

En las paginas que siguen quisiera proponer algunas reflexiones que toman como punto de
partida cada uno de los casos mencionados, comenzando por el mas simple y claro, cuando
una persona es competente para decidir sobre su propia vida en un marco juridico permisivo,

30 |



I  Eutanasia: hacia una muerte digna

hasta el mas complicado, cuando una persona es incompetente en el momento presente
y no es posible reconstruir su voluntad anterior. En el contexto del suicidio asistido y de la
eutanasia, mi propdsito es hacer explicita laimportancia que reviste el principio de autonomia
personal en la relacion médico-paciente y, con éste, el derecho liberal y la ética que subyace
al mismo.

1. Consentimiento competente en un marco de legalidad

Hoy dia existe un consenso generalizado de que los pacientes competentes tienen derecho,
en un proceso de decisiéon compartida con sus médicos, a decidir sobre su tratamiento y a
rechazar cualquier tratamiento sugerido o recomendado. En EUA, por ejemplo, la doctrina
del consentimiento informado, tanto en la ética médica como en la jurisprudencia, requiere
que no se aplique el tratamiento a un paciente competente sin su consentimiento voluntario.
Esta doctrina se distancia asi tanto del modelo del médico paternal ="yo sé mejor que usted
lo que requiere para su salud’—, como de la idea de que la salud, como sostiene Leon Kass, es
exclusivamente un hecho objetivo bioldgicamente determinado, es decir, “[...] un estado de
ser que se revela a si mismo en la actividad como un patrén de excelencia corporal o buena
condicion fisica"?

La toma de decisiones en el cuidado de la salud debe ser un proceso compartido entre el
paciente (o el representante del paciente en caso de que éste se encuentre incompetente)
y el médico. Cada uno es indispensable para una buena toma de decisiones. Por supuesto,
esto no significa el rechazo a la concepcion de la salud como una norma bioldgica, sino a
la pretension de que la Unica finalidad adecuada de la medicina sea la salud. Mas bien, la
medicina debe proporcionar el tratamiento que mejor permite a los pacientes procurar con
éxito sus planes de vida. Por lo tanto, lejos de tener un valor absoluto, como piensa Leon Kass,
la salud tiene un valor prima facie: se relativiza en comparacién con otras finalidades como,
por ejemplo, beneficios y cargas del tratamiento para mantener la propia vida, los costos
financieros para los familiares o, aun, los deberes religiosos. En este sentido, tiene razén Dan
Brock cuando afirma que las decisiones médicas sobre cudndo, hasta qué punto, de qué
manera y para quién se debe proporcionar la salud, necesitan usar conceptos normativos
mas amplios que solamente el de la salud, por ejemplo, “lo que hace que una vida sea mejor”
o, simplemente, “una buena vida"®

5  Ledn Kass, Toward a More Natural Science, New York, Free Press, 1985, p. 173.

6  Cf Dan Brock, “Medidas de la calidad de vida en el cuidado de la salud y la ética médica’, en Martha Nussbaum
y Amartya Sen, Comp. (trad. Roberto Reyes Mazzoni), La calidad de vida, Fondo de Cultura Econdémica, México,
1996, pp. 135s.
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De acuerdo con el mismo Dan Brock, pueden vislumbrarse dos valores que subyacen a la
doctrina del consentimiento informado: el valor del bienestar del paciente y el valor de
la autonomia personal. El primero podria formularse en los propios términos de Brock: /a
toma de decisiones para el cuidado de la salud debe diseriarse para servir y promover el bienestar
del paciente de acuerdo con sus preferencias subjetivas. Para el segundo, me valdré de los
enunciados propuestos por Carlos Nino y Mark Platts.

Convencionalmente, sostiene Brock, se acepta que la apelacién al bienestar equivale al bien
del paciente, mientras que la autonomia es un valor independiente del mismo. Esto puede
significar en algunos casos que el respeto a la autonomia del paciente justifique el respeto
a las elecciones de tratamientos contrarios al propio bien del paciente, es decir, su bienestar
entraria en conflicto con suautonomia. Para tratar de evitar estos conflictos, Brock propone que
la concepcion amplia de la buena vida abarque no sélo el bienestar del paciente sino también
su autodeterminacion y, de esta manera, alcanzar una armonfa entre ambos principios.

La propuesta de Brock es adecuada para la resolucion de un buen ndmero de casos, pero no es
aplicable para las situaciones limite. Estas exigen que un principio deba prevalecer sobre el otro.
Pensemos, por ejemplo, en un trasplante de érganos cuando no media un interés comercial, sino
el deseo de salvar la vida o favorecer la salud del receptor a costa del propio bienestar; o bien, el
padre que se niega a un trasplante del corazén por los altos costos, mismos que le impedirian
financiar la educacién de sus hijos. En estos casos y en otros muchos, el principio de autonomia
personal tiene prevalencia, y pienso que en el dmbito de un derecho liberal, como el que acogid
al australiano Bob Dent, no sélo se deben permitir sino facilitar y proteger explicitamente las
decisiones de individuos competentes contra cualquier injerencia de terceros.

2. Requerimiento competente en un marco de ilegalidad

El segundo caso ilustra claramente una situacion de paternalismo juridico. jEs justificable el
paternalismo? ;Bajo qué condiciones? ;jTiene el paciente un derecho a la muerte? ;A una
muerte digna?

El paternalismojuridico sostiene que“siempre hay una buenarazén en favor de una prohibicion
o de un mandato juridico impuesto también en contra de la voluntad del destinatario de
esa prohibicion o mandato, cuando ello es necesario para evitar un dafo (fisico, psiquico o
econémico) a la persona a quien se impone esa medida”’ Tal paternalismo se justifica cuando

7 Ernesto Garzdn Valdés,";Es éticamente justificable el paternalismo juridico?’, en Doxa, No. 5, Alicante, 1988, p. 156.
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la prohibicién o el mandato se dirigen a personas incompetentes; no se justifica cuando se
trata de personas competentes, es decir, individuos que hacen valer su autonomfa personal.

El caso del espafiol tetrapléjico presenta la situacion de un individuo ante una legislacion
que prohibe la muerte asistida médicamente. Si, como es el caso, se trata de un individuo
competente —no ignora las relaciones causales, puede llevar a cabo sus propias decisiones,
sus facultades mentales son adecuadas, no actua bajo compulsién y conoce y actia conforme
a las relaciones entre medios y fines—, una legislacién prohibicionista violentaria el principio
de autonomia incurriendo en un paternalismo injustificado.

Por otra parte, si se admite que la vida no tiene un valor absoluto sino prima facie y se reconoce
el derecho de un individuo a decidir sobre su propio cuerpo, como pensaba Mill, tal derecho
implica el terminar la vida cuando ese individuo lo desee. Eticamente no existe ningun
impedimento para hacer valer la autonomia del paciente. Mas auin, como afirma Martin Farrell:
“si el paciente y el médico estan de acuerdo en todas las circunstancias facticas del caso y se
acepta que el deber del médico consiste en restaurar la salud y aliviar el dolor, no puede existir
mas que un deber moral correlativo por parte del médico al derecho del paciente a morir”®

Es claro que la situacion se complica desde un punto de vista juridico. Si se acepta que el sujeto
tiene un derecho a ser muerto, jde quién serfa la obligacion juridica correlativa? Coincido
nuevamente con Farrell cuando sostiene que el derecho no puede imponer al médico una
obligaciéon de ese tipo, puesto que el médico puede tener fuertes convicciones morales o
religiosas contra tal tipo de acciones. Por ello, mas que obligar juridicamente al médico, el
derecho debe facultarlo para realizar la accion. Si un médico determinado rehtsa acceder a la
solicitud del enfermo, puede éste acudir a otro cuyas convicciones morales fueran diferentes a
las del primero. En el supuesto extremo, ciertamente exagerado, de que en alguna legislacion
se contemplara una obligacion correlativa y se impusiera al médico una obligacion de tal tipo,
podria abrirse juridicamente la posibilidad de la llamada objecién de conciencia por razones
morales o religiosas del médico en cuestion.

8  Martin D. Farrell, La ética del aborto y de la eutanasia, Abeledo-Perrot, Buenos Aires, 1985, p. 111. Entiéndase que
ni aun existiendo la medicina paliativa que eventualmente controlara el dolor fisico y el sufrimiento psicolégico,
seria razon suficiente para no respetar la voluntad del paciente. Contra algunos defensores del llamado “movi-
miento paliativista’, que piensan que ante la alternativa del suicidio asistido o de la eutanasia se debe alentar a las
personas a"vivir hasta el final” y que los Ultimos dias o semanas de vida de un individuo pueden resultar su etapa
mas significativa (véase Josefina Magno,"Managment of Terminal llines: The Hospice Concept of Care’, Henry Ford
Medical Journal, 39,1991, pp. 74-76), pienso que tales medidas deben ser ofrecidas al paciente, en el mejor de los
casos, como un complemento, pero nunca como una alternativa que pudiera limitar su autonomia personal.
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Sea que el derecho faculte al médico o bien incorpore la figura de la objecién de conciencia,
lo cierto es que una adecuada politica de salud serfa la de velar que las instituciones que
ofrecen estos servicios contaran con una planta médica ideolégicamente plural que hiciera
posible la realizacion de la autonomia de los pacientes. Esta serfa la Unica forma de evitar caer
en un paternalismo jurfdico injustificado o en una violencia a la conciencia de los propios
médicos.

3. Ausencia competente de consentimiento con dafio a terceros

El tercer caso nos enfrenta a la situacién de una persona vulnerable por su minoria de edad:
el nifo de trece anos, Testigo de Jehova, afectado por leucemia. No entraré a la discusion
entre liberacionistas y no liberacionistas con respecto a si se debe exigir o no el derecho a la
autodeterminacién de los nifos. Parto de la opinion de Onora O'Neill como concluyente:“Los
ninos son completa e inevitablemente dependientes de aquellos que tienen poder sobre
sus vidas. [...] A menos que los nifios reciban cuidado fisico y socializacion adecuada, no
sobrevivirdn; si sobreviven, no podrdn convertirse en agentes competentes; sin educacion
e instruccion apropiadas a su sociedad, careceran de las capacidades para actuar que se
necesitan para funcionar en el contexto especifico de que disponen”? En otros términos, la
dependencia del nifo no es una cuestion que quede a la libre discrecionalidad del adulto.
En tanto personas objetivamente vulnerables y necesitadas, exigen un deber de cuidado por
parte de los adultos. Prescindo, entonces, del hecho de que el menor en el caso que nos ocupa
haya expresado un “rechazo enérgico” para que se le practique la transfusion como revelacion
presente de su autonomia personal. La ponderacion que debe realizarse, entonces, es entre el
derecho a la vida del nifio —no porque ésta tenga un valor absoluto o sea un fin en sf misma,
sino porque es condicidn sine qua non para llegar a convertirse en una persona autbnoma- o,
bien, la salvaguarda de la libertad de conciencia de los padres que, por supuesto, ponderan
como mas deseable la vida eterna de su hijo que la vida terrenal.

En el caso del nifo leucémico, Testigo de Jehova, estamos en presencia de un caso claro de
dano a terceros y no de paternalismo juridico injustificado. Desde un punto de vista liberal,
el caso no presenta ningun problema si es un adulto el que decide autbnomamente, por sus
convicciones religiosas, que no se le practique la transfusion, aunque el costo sea su vida misma.
Mas auin, como sostiene Ruth Macklin:“El hecho de que tales creencias puedan ser erréneas o
mal fundadas, no es garantia suficiente para la interferencia paternalista, a menos que pueda

9  Onora O'Neill,“Children’s Rights and Children’s Lives’, en Ethics 98, abril, 1988, pp. 461y 457.

34 |



I  Eutanasia: hacia una muerte digna

demostrarse que las personas que defienden esas creencias son irracionales”'™ La distincion
que establece Macklin entre la creencia, por un lado, y la persona en su totalidad que defiende
la creencia, por el otro, es esclarecedora. Pienso con ella que el sistema de creencias religiosas
de los Testigos de Jehovd es irracional porque no se justifica ante la evidencia empirica, pero
no por ello sus defensores son personas irracionales en un sentido general.Y esto es suficiente
para que no se justifique una intervencion paternalista.

Sin embargo, no encuentro justificacion ética alguna para que se permita la muerte del nifo,
en una suerte de eutanasia pasiva, por falta de tratamiento médico'' aunque el costo sea la
limitacion del ejercicio de la libertad de conciencia religiosa de los padres. La pregunta de
fondo es si se justifica alguna limitacién en el control que los padres tienen sobre sus hijos. De
nueva cuenta coincido con Macklin cuando sostiene que el derecho de los padres sobre los
hijos va acompafnado de deberes y responsabilidades, y que de ninguna manera tal derecho
es absoluto sino prima facie. Argumentando a fortiori, parece claro que si actos de omisién
como no alimentar a un menor constituyen el fundamento legal y moral para quitarles el
control que los padres tienen sobre sus hijos, con mas razén cuando se trata de la vida misma
del menor. Si se argumentara que las obligaciones para con Dios superan cualquier tipo
de deberes seculares, entonces: “lo Unico que se puede contestar a eso es que cuando una
accion hecha por obligacion hacia Dios tiene como resultado la posibilidad de dafo o de
muerte para otra persona (sea un nino o un adulto), entonces las obligaciones de preservary
prolongar la vida sobre la Tierra tienen precedencia”'?

4. Imposibilidad de consentimiento presente y ausencia de voluntad pretérita

Por ultimo, el caso de Nanzy Cruzan nos enfrenta ante la situacion de pacientes incompetentes
que nunca han podido expresar su voluntad en un testamento en vida —o que pudiendo
haberlo hecho, por las razones que fueran, no lo hicieron-y, en el momento actual, se
hayan impedidos para realizarlo. Dejo de lado, entonces, aquellos casos en que es clara la
manifestacion de voluntad que, al menos en principio, no representaria mayor problema
desde un punto de vista liberal.

10 Ruth Macklin, “Consentimiento, coercién y conflicto de derechos’, en Florencia Luna y Arleen Salles (Ed.), Decisio-
nes de vida y muerte, Sudamericana, Buenos Aires, 1995, p. 136

11 No abordaré en este ensayo el problema de la relevancia moral que tiene la distincién entre eutanasia activa y
eutanasia pasiva. Me parecen concluyentes los argumentos presentados por James Rachels, en un texto ya cla-
sico, en el sentido de que no existe una diferencia moralmente relevante entre matar y dejar morir: "Active and
Passive Euthanasia’, The New England Journal of Medicine, vol. 292, No. 2, 1975, pp. 78-80.

12 Ibid, p. 132.
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Para estos casos se han propuesto al menos dos principios para guiar la decision por parte
de los representantes del paciente: el principio del “juicio sustituto”y el principio del “mejor
interés”. El primero ha sido sostenido por Ronald Dworkin.”® Segun este autor, se trata de
reconstruir la decision del individuo apelando a sus decisiones pasadas: jqué hubiera decidido
hacer el individuo en estas circunstancias? De alguna manera, apelar a las decisiones pasadas
es otra forma de hacer prevalecer el principio de autonomia personal, recurriendo ahora a
la fidelidad a la coherencia de la vida de la persona. Por supuesto, este argumento choca
con el gran impedimento de que la decision recaerd, finalmente, en otro individuo con otro
contexto biografico distinto al del paciente. Sea de ello lo que fuere, y sin entrar ahora en
mayores especificaciones, no veo inconveniente alguno en dar preferencia al “juicio sustituto’,
cuando hay suficiente informacion disponible sobre las preferencias y los valores importantes
del paciente.

El problema se complica cuando los representantes carecen de esa informacion relevante.
Es aquf cuando se echa mano del principio del “mejor interés’, es decir, una vez evaluados los
riesgos vy los beneficios se busca lo “mejor” para el paciente. Esta alternativa, por lo general,
tiende a minimizar la relevancia del principio de autonomia personal considerandolo
“principalmente como un prerrequisito instrumental de la realizacion de lo bueno y de lo
justo’, entendiendo estos Ultimos bajo una concepcion de la vida moral con componentes
emotivos y sentimentales." El problema de esta concepcion es que la evaluacion final de los
sentimientos que deben prevalecer para latoma de decisiones debe remitirse ala ponderacion
de algun principio justificante. Por ello, la idea del mejor interés del paciente se acompana,
generalmente, con el “criterio de la persona razonable’, es decir, la consideracion intuitiva de
lo que cualquier persona razonable elegiria en esta situacion.'

Sin embargo, la pregunta que salta inmediatamente es si en los casos extremos, como el
de Nanzy Cruzan o el también conocido de Karen Quinlan, considerados usualmente como
casos tipicos de eutanasia involuntaria, es posible hablar del “mejor interés” de los pacientes
o si tiene sentido apelar al criterio de la persona razonable vy, por lo mismo, si en verdad
estamos en presencia de casos de eutanasia. Pienso que no. Si Nanzy Cruzan no presté su

13 Cf. Ronald Dworkin, Life's Dominion. An Argument about Abortion and Euthanasia, especialmente el capitulo 7. El
caso analizado por Dworkin es precisamente el de Nanzy Cruzan.

14 Cf. Eugenio Lecaldano, Bioetica, Le scelte morali, Editori Laterza, Roma-Bari, 1999, p. 105.

15 Cf. Florencia Luna, “Introduccién. Decisiones sobre la muerte’, en Florencia Luna y Arleen Salles, op. cit., pp. 109s.

36 |



consentimiento'® y resulta muy dificil reconstruir su voluntad pretérita, y si de acuerdo con
el diagnostico médico tampoco sufre dolores, creo que en ausencia de ambos requisitos
no tiene sentido hablar de un interés propio. Més que enfrentados a un acto de eutanasia,
estariamos en presencia de un acto de privacion de la vida lisa y llanamente.

Dicho con otros términos, y ya para concluir, Nanzy Cruzan ha dejado de ser un agente moral
que merezca ser considerado en su autonomia y dignidad y, en ausencia de estos valores, el
Unico criterio que nos queda a la mano es el de la persona razonable. Aqui, por razonabilidad),
entiendola posibilidad de considerar, al final de cuentas, el principio secundario del“utilitarismo
restringido’, para usar la terminologia de Manuel Atienza, o la posibilidad de hacer un“balance
utilitarista moderado’, de acuerdo con Martin Farrell. De lo que se trata, entonces, es que la
accion de privar de la vida al sujeto pasivo se justifique si quien esta a su cargo, efectuando un
calculo utilitario, encuentra aconsejable practicarla. Una buena razén podria ser minimizar el
dolor de los padres o bien aliviar los altos costos econdmicos que supone mantener al sujeto
en tal estado por un tiempo prolongado.'”

16 Sabemos finalmente que el tribunal de primera instancia autorizé la peticién hecha por los padres de Nanzy
después de considerar nuevas pruebas: tres amigos de Nancy dispuestos a testificar que habfan escuchado su
comentario de que no querfa vivir como un vegetal. El fallo ratificatorio de la Corte Suprema de EUA habfa con-
siderado que la Constitucion no prohibe que los estados adopten requerimientos probatorios inequivocos para
que los individuos puedan ejercer el derecho a negarse a que los mantengan con vida, en caso de encontrarse
en estado vegetativo permanente, mientras son competentes. En el caso de Nanzy se procedio a una recons-
truccién del juicio sustituto.

17 Cf. Martin Farrell, op. cit, pp. 115s.






Capitulo 3

La muerte médicamente asistida

En este apartado quiero desarrollar algunos puntos que permitan orientar el debate bioético
sobre la eutanasia. Es decir, que nos ayuden a responder si se trata de una accion éticamente
aceptable. Puesto que el suicidio médicamente asistido es una accion muy parecida a la
eutanasia, también queda incluido en esta reflexiéon y me interesa resaltar lo que ambas
practicas tienen en comun. En primer lugar, las dos son opciones de terminacién de vida
a la que recurren algunos pacientes para ejercer, hasta el Ultimo momento de su vida, su
libertad para decidir cudndo y cémo morir. En segundo lugar, las dos opciones requieren la
ayuda de un tercero, especificamente de un médico (al menos hasta ahora asi lo establecen
las legislaciones en que estas acciones se permiten). Por tal razén, las dos se engloban bajo el
término ‘muerte médicamente asistida’

Ahora bien, tanto la eutanasia como el suicidio médicamente asistido, a pesar de referirse a
algo tan esperanzador como es tener la posibilidad de poner fin a un sufrimiento intolerable y
mantener cierto control sobre la propia vida, son términos que se han asociado a situaciones
y acciones valoradas de manera muy negativa. Y hay cierta explicacién para que asf sea.

Si bien la palabra ‘eutanasia’ significa ‘buena muerte’ en su sentido literal, se ha utilizado de
diferentes maneras a través de la historia y, a veces, con implicaciones éticas completamente
opuestas entre si. Asf como ha servido para referirse a la muerte tranquila que resulta del
acompanamiento espiritual del moribundo (sentido distinto al actual), también se ha utilizado
para referirse a la muerte ocasionada a una persona discapacitada por la Unica razén de que

18 Una version similar se presentd en el Simposio Internacional de Bioética “Principio y fin de la vida’, celebrado el 3
de diciembre de 2007 en el Instituto de Fisiologfa Celular de la UNAM.

19 Es maestra en psicologia y doctora en ciencias en el campo de la bioética. Profesora e investigadora del Depar-
tamento de Psicologia Médica, Psiquiatria y Salud Mental de la Facultad de Medicina de la UNAM. Es autora de
Practica y ética de la eutanasia y de articulos en revistas nacionales e internacionales. Es miembro del SNI (Nivel
1), Consejera de la Comisién Nacional de Bioética, y Secretaria General y Académica del Colegio de Bioética, AC,
2006-2009. asun@servidor.unam.mx
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alguien considera que no debe vivir, como sucedié en el régimen nazi en que el asesinato de
individuos era presentado como eutanasia.”’

Por su parte, el suicidio médicamente asistido tiene el inconveniente de utilizar un término,
‘suicidio] que suele identificarse, sobre todo en el dmbito médico, como una accién irracional
que cometen pacientes psiquiatricos.?’ Pero esto es justamente lo opuesto a lo que le sucede
a un enfermo que pide ayuda para morir en el estado de Oregon, EUA, donde estd permitido
el suicidio médicamente asistido. Para que un médico pueda darle esa ayuda, necesita
asegurarse de que el enfermo ha reflexionado profundamente en su condicién antes de
tomar la decision de adelantar su muerte para terminar con su sufrimiento. El médico debe
estar convencido de que la decision del paciente es completamente libre, que no responde a
un estado de depresion, desesperacion ni algun tipo de presion.??

No cabe duda de que las palabras tienen una carga emocional que influye en lo que pensamos
y, muchas veces, sin siquiera advertirlo. En encuestas para explorar las actitudes ante el suicidio
médicamente asistido, la respuesta es mas favorable cuando se pregunta si se esta de acuerdo
en que el médico ayude a un paciente a “terminar con su vida,’que cuando se pregunta si se
esta de acuerdo en que le ayude a “suicidarse””

Por todo esto, es muy importante entender lo mismo al hablar de eutanasia y suicidio
médicamente asistido. Y, si hablamos de eutanasia, nos referimos a la activa,** definida como
el procedimiento que aplica un médico para producir la muerte de un paciente, sin dolor,
a peticion de éste, para terminar con su sufrimiento.” Por suicidio médicamente asistido
entendemos el acto de proporcionar a un paciente, fisicamente capacitado y en respuesta

20 Los nazis llamaron Gnadentod, que significa “muerte dulce” a su politica de exterminio de individuos que eran
juzgados incapaces. Véase P. Dieterlen, "Algunas consideraciones sobre la eutanasia’, en F. Cano Valle F, E. Diaz
Aranda y E. Maldonado (Coord). Eutanasia. Aspectos juridicos, filoséficos, médicos y religiosos, México, UNAM,
2001.

21 Cf.T. Szasz, Libertad fatal, Paidds, Barcelona, 2002, pp. 48-52. Sin embargo, es importante reconocer que existe
una gran diferencia entre el suicidio racional de una persona que estd mentalmente capacitada para tomar deci-
siones y el suicidio irracional de una persona cuya capacidad esté afectada por una enfermedad psiquidtrica. Esta
diferencia es fundamental porque se entiende que la persona afectada por una enfermedad psiquiatrica, una vez
que recibe el tratamiento adecuado y mejora su condicion, ya no quiere suicidarse.

22 (Cf.S.Wanzer & J. Glenmullen, To Die Well. Your Right to Confort, Calm, and Choice in the Last Days of Life. USA, Da
Capo Press, 2007, pp. 125-129.

23 (f.The Pew Research Center. http://people-press.org/reports/print.php3?PagelD=725

24 La clasificacion que distingue entre eutanasia activa y pasiva tiende a desaparecer en la literatura bioética al
sustituir la terminologia de “eutanasia pasiva’ por la de“limitacion del esfuerzo terapéutico’, pues hay un acuerdo
general de que no se justifica sequir interviniendo en un cuerpo cuando no se puede curar y solo se prolonga
un sufrimiento completamente inutil. Véase J. Sddaba, “Eutanasia y ética’ en L. Montiel y M. Garcia. Pensar el final:
la eutanasia. Eticas en conflicto. Madrid, Editorial Complutense, 2007, p. 32.

25 Cf. A Alvarez del Rio, Prdctica y ética de la eutanasia. México, Fondo de Cultura Econdmica, 2005, pp. 29-32.
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a su solicitud, los medios para suicidarse (como es una prescripcion de barbituricos) y es el
paciente quien realiza la accion que pone fin a su vida.?®

Cuando se trata de reflexionar y discutir sobre cualquiera de estas formas de muerte
médicamente asistida, es importante que el debate no quede en una defensa de valores e
ideas en abstracto. Que, por el contrario, se tenga presente lo que hay detras del pedido de
un paciente que busca ayuda para morir: un gran sufrimiento fisico o emocional, o ambos
a la vez, pero al mismo tiempo, una gran conviccién de que, dadas las condiciones en que
se encuentra, sabe muy bien que su mejor opcién es poner fin a su vida. Creo que todos
conocemos experiencias, mas 0 menos cercanas, que demuestran que hay ocasiones en que
morir es mejor que Vivir.

Elegir ante la muerte

iPor qué es necesario hablar de eutanasia (y suicidio médicamente asistido)? ;Por qué
ocuparnos de un tema cuyo punto central es la buena muerte? Por la sencilla razon de
que la muerte, en Ultima instancia, no la podemos evitar, pero si podemos hacer cosas
para que ésta llegue de la mejor manera. Postergar la muerte estd plenamente justificado
mientras se consiga alargar una vida que vale la pena vivir a quien la vive, pero cuando la
eleccion no estd entre morir o no morir, la eleccién es morir lo mejor posible.

Desde luego, cuando la muerte ocurre de repente, por accidente o por alguna otra causa, no
se puede elegir. Esto es posible cuando la muerte es causada por una enfermedad que ha
sido tratada por un médico dentro de un proceso. En un inicio, las decisiones acordadas entre
médico y paciente tienen como fin tratar de curar su enfermedad, y el tiempo en que todo
esto sucede varia en funcién de muchos factores que dependen del paciente, su enfermedad
y la atencién que recibe.

Cuando el médico se da cuenta de que los tratamientos son inutiles para lograr la curacion,
debe cambiar su objetivo y acordar con su paciente las acciones médicas para aliviar su dolor
y otros sintomas que lo afecten. Esta es una decision muy dificil, no porque haya duda de
que esto sea lo mas conveniente, sino porque se requiere admitir, en la comunicacién entre

26 Cf.T.Quill, Death and Dignity. Making Choices and Taking Charge. New York/London, Norton & Company, 1994,
p. 158.
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médico y paciente, que éste se encuentra en la etapa final de su vida.”’ Asi, el paciente podra
tomar una serie de decisiones adicionales sobre la forma en que quiere vivir esa etapa, si
quiere estar en su casa (suponiendo que sea posible) y qué tratamientos médicos quiere
recibiry cudles no.”®

En la mayorfa de los casos, con estas medidas los pacientes viven sus Ultimos dfas en
condiciones que les permiten esperar con tranquilidad y bienestar su muerte. Sin embargo,
en una minoria de casos, la atencién paliativa no puede aliviar el sufrimiento fisico o
emocional de los pacientes. Cuando esto sucede, es cuando algunos desean que se les
ayude a adelantar su muerte.

Es un error considerar que los cuidados paliativos y la muerte médicamente asistida son
excluyentes.?® La atencion paliativa debe formar parte de la atencion de todos los pacientes
que estan muy enfermos y ya no tienen posibilidad de curarse. Pero no siempre seran
suficientes para aliviar su sufrimiento fisico; ademas, puede ser que el dolor sea emocional o
existencial, que la persona no quiera vivir en un cuerpo en el que ya no se reconoce y sobre
el que ha perdido todo control. El sentido de integridad y dignidad son subjetivos y muy
personales y, por eso mismo, muy respetables. Para algunos enfermos estos aspectos seran
decisivos para querer adelantar su muerte.

La ética de la eutanasia

Hasta aqui he mencionado al menos dos elementos que tienen que ver con el debate bioético
de la muerte médicamente asistida: la posibilidad de eleccion ante la muerte y la importancia de
aliviar el sufrimiento. Ahora quisiera analizar otras cuestiones que me parecen esenciales en
esta discusion.

27 Fue hasta la segunda mitad del siglo pasado que se hizo necesaria la decision de cambiar objetivos en la atencion
médica; de pasar de intentar curar, a buscar aliviar. En |a era pre-antibiética los pacientes muy graves sucumbian
frecuentemente a neumonias intratables y no existian muchos de los procedimientos que hoy se consideran
rutinarios para prolongar la vida. En ese sentido, la tarea del médico era mucho mas simple: se hacfa todo lo que
se podia hasta que la muerte llegaba. Cf. S. Wanzer &... op. cit, p. 9.

28 Al médico le resultara aun mas dificil cambiar el objetivo del tratamiento curativo a paliativo, si no tiene claro que
los limites de la medicina y la condicion mortal humana son algo muy diferente a un fracaso personal. También
serd muy complicado si el médico no considera igual de importante tratar ahora de aliviar a su paciente, que
haber tratado antes de curarlo.

29 Cf.T.Quill &M. Battin M. Physician-Assisted Dying. The Case for Palliative Care & Patient Choice. Baltimore, The Johns
Hopkins University Press, 2004, pp. 1-12.
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D)

La primera es considerar el derecho del paciente a decidir la terminacién de su vida y
resolver si su autonomia llega al punto de justificar que elija el momentoy la forma de su
muerte. En otras palabras, si es duefio de su vida, al grado de decidir su final, cuando el
sufrimiento que le impone una enfermedad le resulta intolerable.

Es claro que las opiniones se dividen. Estd la de aquellos que piensan que la decision
sobre la terminacion de la propia vida es la Ultima expresion de libertad del individuo y
que la vida es un derecho y no una obligacion. Pero también la de quienes creen que
nadie es duefo de su vida como para decidir su final. Ambas posiciones son respetables,
de manera que lo decisivo en este punto es lo que cada paciente considere.

Si-admitimos que hay pacientes que piensan que tienen el derecho a decidir el final
de su vida, lo que sigue es preguntarse si un paciente tiene derecho a involucrar a su
médico en su decision.

Esfrecuente escucharque quien quiere suicidarse puede hacerlo sin comprometera otros.
Pero lo cierto es que quitarse la vida no es tan facil, sobre todo si estamos pensando en
alguien muy enfermo, deteriorado por su padecimiento y, quiza, hospitalizado, vigilado
y acompafado la mayor parte del tiempo. Un enfermo asi dispone de pocos medios
para suicidarse, por lo que tendria que arriesgarse por una muerte seguramente violenta
y ademas incierta. Nadie merece eso, pero menos un paciente que sélo busca terminar
con el sufrimiento inevitable que le causa una enfermedad.

Se puede justificar que un paciente pida ayuda a sumédico para morir por varias razones:
a) porque no hay mas alternativas de tratamiento ni manera de aliviar su sufrimiento; b)
porque acepta el final de su vida, pero quiere evitar una situacion indigna; ¢) porque
quiere estar acompafnado al morir y quiere un final que no signifique un sufrimiento
adicional; d) porque quiere asegurar su muerte; e) en algunas ocasiones, porque esta
fisicamente incapacitado para quitarse la vida por si mismo.

Si se justifica que un paciente pida ayuda a su médico para morir, sigue preguntarse si
el médico tiene algun deber de responder a esa peticion tan especial. No se trata de
un deber en sentido juridico. En los lugares en que se permite la muerte médicamente
asistida, los médicos nunca estédn obligados a responder a la solicitud del paciente si
consideran que tal accién va en contra de sus valores. La pregunta se plantea en el
sentido de un deber de solidaridad.
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Para muchos médicos (y no médicos) ayudar a morir va en contra de la esencia misma de
la medicina que debe encaminarse a curar y prolongar la vida de los enfermos cuando
no puede curarlos. Sin embargo, otros médicos (y personas que no lo son) piensan que
la responsabilidad del doctor para con su paciente debe llegar hasta el final. Cuando el
meédico ya no puede hacer nada para aliviar el sufrimiento que hace intolerable la vida
del enfermo, éste sigue siendo su paciente y sile pide ayuda para morir, ésta sera la Unica
forma que le queda al médico de ayudarlo.

Ahora bien, entre quienes defienden el derecho de un paciente a recibir ayuda para
morir, no hay acuerdo en que deban darla los médicos. ;Por qué no podrian hacerlo
los familiares, por ejemplo? Y suelen ser precisamente médicos los que hacen este
cuestionamiento, lo cual puede explicarse por el gran peso emocional que implica
responsabilizarse de una accién que causa la muerte de un paciente. Algunos médicos
holandeses que han aplicado la eutanasia convencidos de que era su deber hacerlo,
reconocen que todo el proceso, desde el momento mismo en que un enfermo plantea
el tema, les produce una enorme tension.*

A pesar de ser un aspecto cuya discusion sigue abierta, hay un reconocimiento general
de que si se trata de permitir y legalizar la ayuda a morir, la mejor manera de controlar esta
practica es limitando a que sean los médicos quienes tengan la capacidad de realizarla.
Serfa mas dificil de controlar si la facultad de producir la muerte se ampliara a individuos
no meédicos, quienes, de todas formas, necesitarian la asesorfa y ayuda de un médico.

Finalmente, si hay pacientes que consideran que tienen el derecho a decidir y pedir
ayuda a su médico para terminar con su vida, y hay médicos que estan de acuerdo en dar
esa ayuda, jno debe el Estado no sélo no impedir los derechos del paciente y el deber
del médico, sino garantizarlos? Lo que esté en juego es reconocer que en la sociedad en
que vivimos, laica y pluralista, las personas quieren cosas distintas, durante su vida vy al
final de ella. Quienes no estan de acuerdo con la opcidn de adelantar la propia muerte,
deben aceptar que otras personas si lo estan y que lo realmente importante es garantizar
que se respete la voluntad de unas y otras. Asi, el paciente que tome la decision de pedir
ayuda para morir, podra estar acompafado en todo momento y morir en las mejores
condiciones sin arriesgar legalmente a nadie.

30 Cf.G.Kimsma & E. van Leeuwen, “Assisted Death in the Netherlands’,en T. Quill & ... op. cit, pp. 230-232.
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La ley ante la eutanasia

La discusion sobre la conveniencia de legalizar la muerte médicamente asistida esté abierta
en diferentes paises. En muchos de ellos, las encuestas realizadas a la poblacion indican que
son mayoria los que estén a favor de que se permita. Deberfa ser mucho mas facil respaldar
legalmente esa voluntad, sobre todo si queda claro que la muerte asistida serd una opcion
solo para quienes la quieran. Ciertamente es muy dificil definir y decidir todos los aspectos
que deben considerarse para que esta practica se lleve a cabo de la mejor manera, pero quiza
lo que mejor explica la resistencia al cambio es la influencia desproporcionada de grupos
minoritarios que pretenden imponer sus creencias religiosas en las leyes que aplican a otros
que no las comparten.?!

Vale la pena mencionar que también en los lugares en que actualmente se permiten una
0 mas formas de muerte asistida, se mantiene el debate para revisar qué cambios deben
hacerse a su regulacién. Esto es asf porque las leyes tienen que enmarcar muy claramente
lo que permiten, pero después la realidad se encarga de demostrar que no siempre cabe
en los limites escritos. En Holanda, desde que se despenalizd la eutanasia (antes de que se
aprobara la ley actual que la regula), se han dado cambios paulatinos para incluir condiciones
que originalmente no estaban contempladas. El cambio mds significativo fue reconocer que
el sufrimiento intolerable no tiene que ser necesariamente fisico. Siguen siendo criterios
inalterables que exista el pedido voluntario del paciente y que su sufrimiento sea causado por
una condicién médica.

Es importante sefalar que en ese pafs, aun cuando la autonomia del enfermo es un aspecto
central parajustificar la eutanasia, es decisiva la valoracion del médico para determinar si debe
responder al pedido del paciente. Esto significa limitar su autonomia, pero se comprende
que asf sea y tenga tanto peso la decision del médico, si se toma en cuenta que se le pide
participar en una accion que consiste en causar la muerte.

Si bien en Holanda la eutanasia es una opcién con la cual los pacientes pueden poner fin a su
sufrimiento, por lo que establece la ley, no todas las personas que querrian esta ayuda pueden
recibirla. Es el caso, por ejemplo, de las personas de edad muy avanzada que desearian optar
por la eutanasia para morir y no pueden porque no padecen una enfermedad especifica.
Simplemente dicen estar cansados de vivir y quieren morir en las mismas condiciones seguras

31 Cf.S.Wanzer &...op. cit, pp. 150-151.
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y tranquilas que otras personas que si estdn muy enfermas. Este es un tema ampliamente
debatido en ese pafs en la actualidad.

Tampoco es del todo seguro que a las personas que no desean vivir con la enfermedad de
Alzheimer, u otro tipo de demencia, se les pueda aplicar la eutanasia si llegan a encontrarse
en esa situacion, y asf lo establecieron en un documento de voluntad anticipada cuando eran
competentes. No hay acuerdo entre los médicos (quienes finalmente deciden) de que deban
provocar la muerte a un paciente con demencia avanzada que parece no tener problemas
por seguir viviendo. Porque en un sentido significativo, ese enfermo es alguien distinto a
quien decidid que no queria vivir asi.*?

Lo que si ha sucedido en los ultimos afos es que se ha aplicado la eutanasia a algunos
pacientes con enfermedad de Alzheimer, todavia competentes, porque se ha reconocido
que saber lo que les iba a pasar cuando avanzara su enfermedad, les causaba un sufrimiento
intolerable para el cual no habfa posibilidad de alivio.®

El debate en México

Lo anteriormente expuesto nos da una idea de todo lo que nos queda por discutir y decidir
en nuestro pafs con relacion a la eutanasia en este debate que apenas empieza. Aun cuando
la experiencia de otros paises puede sernos muy Util, debemos encontrar soluciones que
respondan a nuestras caracteristicas y necesidades particulares. Para eso, es importante
que analicemos el tema con una mirada realista, conscientes de que se trata de un tema
muy complejo por todos los aspectos que incluye.

/Bajo qué criterios se permitiria la muerte médicamente asistida?, ;qué enfermos podrian
contar con esa opcion?, jserfa importante permitir sélo el suicidio médicamente asistido o
solo la eutanasia o no nos importa la distincion?, jse permitiria solo a los médicos ayudar a
morir? Estas son algunas preguntas que tendrian que formar parte del debate, pero hay més.

Si se entiende que la muerte médicamente asistida es una opcion excepcional cuando se
han agotado todas las opciones de ayuda al paciente, jqué corresponde hacer en México
en que muy pocos pacientes tienen acceso a los cuidados paliativos? jDeberiamos esperar
a que exista una buena atencién en este sentido antes de hablar de eutanasia?

32 (Cf. D. Degrazia, "“Advance Directives, Dementia, and ‘The Someone Else Problem”, en Bioethics 1999; 13
(5):374-391.
33 (f.T.Sheldon, “Dutch approve euthanasia for a patient with Alzheimer's disease”. BMJ 2005; 330:1041.
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Esta pregunta también tendrd que incluirse en el debate porque muchos asi lo creen. Mi
idea es que no debe ser asf. Aun cuando debe darse la mayor importancia al desarrollo
de cuidados paliativos, mientras éstos sean insuficientes, habréd mucho sufrimiento que
no se podra evitar y habrd pacientes, que en esa situacion, preferirdn que se les ayude a
morir. Ahora mismo hay personas a quienes les importa mucho saber que podran contar
con la opcion de la eutanasia en caso de necesitarla. Y hay que entender su preocupacion.
Les interesa tener la seguridad de que no van a morir innecesariamente mal y si pueden
confiar que asf serd, podran ocuparse de la vida que les queda por vivir.

Como sociedad, tenemos que proponernos lograr los cambios necesarios para que los
pacientes (en donde practicamente todos estamos incluidos) mueran mejor y vivan mejor
el final de su vida, y que en eso cuente lo que cada uno elija en todo momento.

Sin duda, se puede evitar mucho sufrimiento si se reconoce a tiempo cudndo corresponde
limitar los esfuerzos terapéuticos. La medicina y la tecnologia médica no deben utilizarse
de manera indiscriminada para sentir que seguimos haciendo algo porque no aceptamos
la proximidad de la muerte. La decisién de suspender estos tratamientos debe ir sequida
de los cuidados paliativos, y es importante conocer los alcances de esta forma de
atencién que incluye proporcionar medicamentos, aun sabiendo que en algunos casos
muy graves acelerard la muerte del enfermo. Los médicos necesitan tener claridad al
respecto para tener la confianza de dar a sus pacientes los medicamentos paliativos en las
dosis adecuadas con la finalidad de aliviar su sufrimiento sin temer alguna complicacién
de tipo legal.

Pero no puede ignorarse que en ocasiones los cuidados paliativos no pueden evitar el
sufrimiento de un paciente. Por esta razon, las leyes deben garantizar todas las acciones
que pueden llegar a necesitarse, incluyendo la muerte médicamente asistida. Es cierto que
solo en ocasiones excepcionales se requiere, pero no se puede excluir una opcién con
la que quieren contar algunas personas por sillegan a estar en esa situacion en que sélo la
muerte puede poner fin a su sufrimiento. Si los legisladores no lo reconocen asf, es como
si les dijeran: “Tienen derecho a suspender tratamientos, a recibir cuidados paliativos,
pero no a la eutanasia porque es casi seguro que no la van a necesitar”. O peor aun, si
pensamos en una explicacion mas cercana a la verdad, que dijeran a quienes desean que
se permita la eutanasia: “Tienen estas opciones: el derecho a suspender tratamiento, a los
cuidados paliativos, pero no a la eutanasia porque eso va en contra de mis valores”.
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De ninguna manera se justifica. Tenemos que avanzar y estar a la altura de una sociedad

que verdaderamente defiende el derecho de todaslas personas a decidir lo que consideren
mejor para el final de su vida.



Capitulo 4

Introduccion

Una de las situaciones més dificiles que se presentan para decidir la aplicacion de la eutanasia
en cualquiera de sus formas, pasiva o activa, ocurre cuando el enfermo cae en un estado
de inconciencia y éste se prolonga por varios meses o afos. En estos casos, son varios los
problemas a los que se enfrentan los familiares y los médicos. El primero es el saber si el
enfermo estd realmente inconscientey, porconsiguiente, no percibe los estimulos ambientales,
estd completamente aislado del mundo que lo rodea, no siente frio, calor ni dolor, no sufre
y ha perdido la autoconciencia, o bien, si su padecimiento solamente le impide expresar
sus sensaciones y pensamientos a pesar de que sf tiene conciencia. El segundo problema
consiste en conocer con la mayor certeza posible si el estado de inconciencia es irreversible
0 existe aun una esperanza fundada de que se recupere vy, si éste es el caso, cuéles serian
las secuelas de haber estado inconsciente, es decir, saber hasta qué punto volvera a ser una
persona normal, a ser “el mismo que era antes”. I tercer problema se refiere a los cuidados
de un enfermo en esta condicion para mantenerlo vivo, lo cual incluye dos aspectos: 1) la
atencion técnico-médica que puede requerirse, por ejemplo, una maquina para mantener
artificialmente la respiracion y el funcionamiento del corazén, o tubos para alimentar e hidratar
al enfermo via sanguinea o intragdstrica; y 2) la atencién que deben brindarle los miembros
de la familia todos los dfas, y la repercusion que tiene sobre ellos, en términos del consumo
del tiempo habitualmente dedicado al trabajo o al descanso, de los problemas econdémicos
resultantes y del deterioro emocional progresivo que todo esto conlleva. El cuarto problema
se refiere a la posibilidad de ensayar tratamientos médicos o seudomédicos poco estudiados,
pero que, dada la situacion, puedan parecer atractivos, como fuente Ultima de esperanza,
para los familiares y para algunos médicos. El quinto problema, por supuesto, es la decision
final de suspender todo procedimiento —respiracién, alimentacion, hidratacién, estimulantes
cardiacos- para dejar morir al enfermo de manera “natural’, lentamente, mediante lo que serfa
eutanasia pasiva, o bien, administrar sustancias que causen la muerte rapidamente, mediante
la eutanasia activa.

34 Investigador emérito en el Instituto de Fisiologia Celular de la UNAM. También es investigador emérito y de ex-
celencia en el SNI. Su campo de trabajo es la neurobiologfa. Ha publicado mas de 250 trabajos de investigacion,
docencia y difusion de la ciencia, y seis libros. Entre otras distinciones, ha recibido el Premio UNAM, el Premio
de la Academia Mexicana de Ciencias y el Premio Nacional de Ciencias y Artes. Vicepresidente del Colegio de
Bioética, AC 2006-2009. rtapia@ifc.unam.mx
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En este trabajo, revisaré las causas mas frecuentes de los estados de pérdida de conciencia,
asi como los diferentes niveles de dicha pérdida que la neurologia ha establecido en los
ultimos afos y su posible evolucion, y discutiré estos elementos para considerar la posibilidad
de aplicar la eutanasia, desde un punto de vista bioético, al margen de los aspectos legales
inherentes.

Desordenes de la conciencia

El progreso en las técnicas de resucitacion y de cuidados intensivos ha generado que
individuos con graves lesiones cerebrales se puedan mantener con vida durante largo
tiempo sin recuperar la conciencia. De aqui que se haya creado el concepto de desérdenes o
enfermedades de la conciencia para referirse a aquellas situaciones en que, a pesar de dichos
cuidados, el enfermo no da sefales de vida comunicativa, no hay signos de recuperacion de la
lesion cerebral y permanece en estado inconsciente durante largo tiempo si se le proporciona
alimentacion adecuada. Para estos fines, la definicion mas aceptada de conciencia es la que
establecié William James en 1890: “awareness of the self and the environment’, que podria
traducirse como “saber de uno mismo y del medio ambiente” o, de manera mas libre y
mas amplia, tener conciencia es darse cuenta de lo que sucede con uno mismo, conocer
y reconocer lo que estd ocurriendo alrededor de uno y poder interactuar con ese medio
externo. Esto es precisamente lo que se pierde en los desérdenes de la conciencia, cuyas
causas mas frecuentes en adultos son los traumatismos craneoencefélicos causados por
accidentes (la mayoria de ellos en vehiculos motorizados), dafo cerebral por anoxia-isquemia
debida a paros cardiacos o deficiencias pulmonares, o hemorragias cerebrales.

Las consecuencias de estas alteraciones se han clasificado como: 1) coma, 2) estado
vegetativo persistente, 3) estado minimamente consciente, 4) muerte cerebral, 5) sindrome
de “bloqueo” o incapacidad para comunicarse. De esta Ultima condicién mencionaré
solamente que no corresponde estrictamente a dafio de la conciencia ni de la cognicion,
pero el enfermo no puede expresarse porque se han danado las vias nerviosas que permiten
la comunicacién con los musculos; por eso es frecuente que se acompane de tetraplejia o
parélisis de las cuatro extremidades.

1) Coma. En el estado de coma hay una total inconciencia, sin ningun signo de despertary,
por consiguiente, la comunicacién con el medio exterior es nula. Ocurren practicamente
todos los sintomas que se describirdn a continuacion para el estado vegetativo
persistente, con la diferencia de que el comatoso no es capaz de abrir los ojos y no
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hay signos del ciclo vigilia-suefio o despertar-dormir. Si no se recuperan en las primeras
horas o dias, en la mayorfa de los casos, en un periodo de dos a cuatro semanas, este
estado de coma evoluciona para terminar en la muerte cerebral -muerte de la persona-,
0 bien, se convierte en estado vegetativo persistente.

Estado vegetativo persistente (EVP). Se define que una persona evoluciona del coma al
EVP cuando durante mas de un mes —y asi puede persistir durante muchos meses o varios
anos— presenta los siguientes sintomas y signos, caracteristicos de una total incapacidad
para comunicarse con el medio ambiente: a) pérdida total de expresién y comprension
del lenguaje; b) carencia de expresiones no verbales que indiquen autoconciencia o
conciencia de lo que lo rodea; imposibilidad de fijar los ojos en un objeto o persona
y seguir sus movimientos con la mirada; ¢) falta absoluta de respuesta a cualquier
tipo de estimulacién (visual, auditiva, tactil o dolorosa), asi como de movimientos que
reproduciblemente indiquen propdsito, reconocimiento o voluntad; puede haber
movimientos reflejos ocasionales, que inclusive pueden parecer gestos de disgusto,
tristeza o sonrisas, pero que no son realmente sino eso: reflejos craneales o espinales;
d) por lo anterior, no hay ningun signo que indique que se experimenta dolor u otro
tipo de sufrimiento; e) si se presentan episodios de despertar-dormir, detectados en el
electroencefalograma como ciclos suefio-vigilia y a veces con el abrir y cerrar de ojos; f)
estan preservadas las funciones del sistema nervioso autbnomo, como la respiracion y
la regulacion cardiovascular, ya que estas funciones dependen del tallo cerebral, que en
estos casos no esta danado; g) incontinencia intestinal y urinaria (refs. 8, 10, 11, 12, 13).

Esimportante sefhalar que los pacientes en EVP estan vivos, ya que el término“persistente”
indica sélo que el estado vegetativo tiene una larga duracién, pero no significa lo mismo
que “permanente” o “irreversible”. Este es precisamente uno de los dilemas mas dificiles
a los que se enfrentan los médicos y, sobre todo, los familiares, pues frecuentemente
conservan la esperanza de una recuperacion, a pesar del tiempo transcurrido, casi
siempre alimentada més por el deseo emocional de que ésta ocurra, que por la presencia
de signos o sintomas de mejoria.

Estado minimamente consciente. Esta condicion fue definida recientemente para
referirse a pacientes que, aunque se encuentran en EVP, cuando se les hacen pruebas de
estimulacion de varios tipos por personal experimentado, responden positivamente al
menos a alguna de las condiciones a-e enumeradas arriba, con movimientos o, inclusive
en ocasiones, con sonidos guturales, aungque no con lenguaje articulado. Sin embargo, la
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identificacion e interpretacion de tales respuestas es compleja, y ademés no hay todavia
evidencias claras de que estos pacientes tengan una mayor probabilidad de recuperacién
que quienes estan en EVP (refs. 6, 8, 13).

4) Muerte cerebral. La muerte cerebral se define como la pérdida de todas las funciones del
cerebro, incluyendo el tallo cerebral, y de la actividad eléctrica neuronal, lo que origina
que el electroencefalograma sea una linea horizontal y que se requiera de méaquinas para
mantener larespiraciony lafuncion cardiovascular por medios mecanicos extracorporeos
para mantener al paciente aparentemente vivo. Al desconectar ese respirador, la
respiracion cesa y el corazén deja de latir. De aqui que la muerte cerebral, asi definida,
sea irreversible y por lo tanto es sinénimo de muerte de la persona, a diferencia de lo
que ocurre en el EVP y el estado minimamente consciente, situaciones en las que, como
ya se describid, existe actividad eléctrica cerebral detectada por el electroencefalograma
y se conservan las funciones del sistema nervioso auténomo, porque no hay dafo del
tallo cerebral.

Los dilemas éticos

No parece existir un problema grave en cuanto a los casos de muerte cerebral o dafo
generalizado de todo el cerebro, ya que hay suficientes datos para afirmar que el paciente
ya estd muerto aun antes de desconectar el respirador. El dilema fundamental se plantea en
los casos de EVP en que los pacientes tienen respiracion y funcionamiento cardiocirculatorio
autébnomos, pero estan totalmente inconscientes y durante mucho tiempo no muestran
ningun signo de mejorfa, por lo que desde el punto de vista médico y neuroldgico las
posibilidades de recuperacion se consideran cercanas a cero. Es en esta situacion cuando
las dudas y las preguntas, como las que planteo a continuacion, adquieren dimensiones
draméticas: jEs en beneficio del paciente el mantenerlo con vida de manera futil? ;Es ético que
en estas condiciones se persevere en administrar la alimentacion y mantener la hidratacion
mediante un tubo que se inserta en el estbmago a través de la pared del abdomen v, si se
considera necesario, administrar antibioticos para contrarrestar infecciones? Si la respuesta
es si, jeste mantenimiento serfa sin limite de tiempo (afos) o se establecerfa un periodo
maximo? Y una vez alcanzado, ;jse suspenderia el tratamiento? ;Es ésta una manera digna
de vivir? ;Hasta qué punto la situacion fisica, emocional y econdmica de los familiares es una
limitante justificada? ;Debe el Estado, a través de sus sistemas de salud publica, tener sitios
para atender a estos pacientes durante afos, a expensas del espacio y de los recursos que
podrian dedicarse a otros enfermos con posibilidades reales de curacion? ;Es ético intentar
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tratamientos experimentales, como estimulacion eléctrica intracerebral (que se ha intentado)
0 aun francamente acientificos, pero recomendados por charlatanes, familiares o amistades,
en vista de lo desesperante de la situacion? ;Quién pagaria el costo de estos tratamientos? Y,
si se toma la decision de suspender la nutricion e hidratacion, en cuyo caso el paciente morird
lentamente, en el curso de dos o tres semanas, aunque sin ningun dolor o sufrimiento, ;no
es mas ético administrar una droga letal para producir una muerte répida que por supuesto
también serfa indolora? ;No es en el mejor interés del paciente en EVP dejarlo morir, o dicho
de otro modo, no es un maleficio el prolongar su vida inttilmente?

Como se menciond al inicio, planteo estas preguntas estrictamente como un problema
bioético relacionado con la eutanasia pasiva o activa, al margen de los aspectos legales o
penales. Por supuesto, es de fundamental importancia conocer cudl seria la decision del
paciente en EVP, en el imposible caso de que pudiera expresarla. Es aqui cuando adquiere
gran relevancia el documento de voluntades anticipadas que se menciona en otros capitulos
del presente libro. En mi opinién, sin embargo, aunque no exista tal documento, las preguntas
formuladas arriba seguirian siendo validas, y los familiares tendrian que tomar las decisiones
considerando su propio conocimiento sobre el paciente en EVP vy lo que haya expresado
verbalmente cuando estaba consciente.

Entre los varios casos de EVP que han tenido resonancia internacional, y que ilustran los
problemas médicos, familiares y legales que esta situacion genera, destaca el de Terri Schiavo,
una mujer de 25 anos que quedd en EVP, después de un mes en coma, a consecuencia de un
paro cardiaco del cual fue rescatada por el procedimiento de resucitacion por estimulacion
cardiaca, en 1990. Después de ese mes, en repetidas ocasiones y durante los tres primeros afios,
fue diagnosticada por varios neurdlogos como un caso de EVP, originado por dafo cerebral
masivo por falta de irrigacion sanguinea debida al paro cardiaco. Desde estos primeros anos,
el prondstico fue que la probabilidad de recuperacion era practicamente cero, a pesar de que
diez meses después del paro recibié un tratamiento experimental de estimulacién eléctrica
profunda en el cerebro.Terri pasé los siguientes 15 anos de su vida —si se le puede llamar asi—en
EVP, alimentada e hidratada mediante un tubo insertado en el estémago a través de la pared
abdominal, ya que estaba imposibilitada para tragar y, por consiguiente, la alimentacion via
oral corria el riesgo de asfixiarla. Durante los Ultimos 10 de estos 15 afos, el esposo de Terriy
sus suegros mantuvieron un pleito legal muy intenso, ya que el esposo queria que se extrajera
el tubo y se dejara morir a Terri, mientras que los padres de ella sostenian, apoyados por un
par de neurélogos bastante desacreditados en el medio médico (en el estado de Florida, en
EUA), que habia una interaccion entre ella'y sus padres, incluyendo “sonrisas”cuando su madre
la miraba de frente. Afortunadamente, varias de estas “entrevistas”en que supuestamente Terri
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respondia con gestos y movimientos, que a falta de otras pruebas eran el principal argumento
para insistir en que Terri no estaba en EVP y podria recuperarse, fueron filmadas en video. Ademés
de las repetidas tomograffas computarizadas que mostraron atrofia cerebral, de las cuales los
padres de Terri y sus neurélogos defensores hicieron caso omiso, estas videocintas demostraron
con toda claridad que los gestos 0 movimientos que estos defensores vefan como respuestas a
sus peguntas no eran sino reflejos que de ninguna manera podian interpretarse como signos de
cognicién o conciencia. En dos ocasiones, el tubo fue retirado y reimplantado por orden de los
jueces, atendiendo a las apelaciones de la familia, hasta que finalmente el esposo gand una larga
y desgastante batalla legal contra sus suegros, y el tubo fue retirado definitivamente. Terri murié
trece dias después, sin sufrimiento de ningun tipo, y la autopsia reveld que su cerebro estaba tan
atrofiado que pesaba aproximadamente la mitad del peso normal. Debido a la notoriedad del
caso —inclusive el papa Juan Pablo Il particip, por cierto, defendiendo la posicion de los padres
de no retirar el tubo-y a las posibles ensefanzas que de él se pueden extraer, se han publicado
numerosos articulos sobre Terri Schiavo, entre ellos las referencias 2, 4 y 14. El trabajo No. 4,
escrito por uno de los neurdlogos que participo en los andlisis y en el debate en las cortes, relata
detalladamente la importancia de las videocintas en la discusion legal, y termina con esta frase
que vale la pena citar: “Good ethics (and law) starts with good facts” En mi traduccion: la buena
ética (y las buenas leyes) se basa en los buenos datos.

De las multiples lecciones que este caso ensefa, asi como de otros casos similares que
también tuvieron gran difusion y discusion, aunque se resolvieron mucho antes de 15 afios
(y ciertamente también de muchos otros que se quedaron en la intimidad de las familias y
de los médicos, y nunca llegaron a los tribunales ni a los jueces en México y seguramente en
casi todos los paises), es posible plantear una posicién frente a los dilemas éticos enumerados
arriba. Esta posicion, que yo encuentro la mas adecuada, sobre la base no sélo del caso
Schiavo, sino también de los datos cientificos y médicos revisados arriba que han permitido
establecer una definicion, un diagndstico y un pronostico del EVP, es que debe suspenderse
todo tratamiento o procedimiento para mantener una “vida" en estas condiciones. Hago
énfasis en que tal posicion, que amplio y detallo més abajo, es totalmente laica y cientifica
y, por lo tanto, contraria a las creencias, ideologias, dichos o costumbres que atribuyen a la

"o,

vida humana propiedades dificiles de definir, como “santidad’, “valor intrinseco’, “dignidad
personal’,“dignidad humana’,“calidad humana”o“bien fundamental’, propiedades basadas, en
el fondo y aunque no se acepte explicitamente, en la creencia de que el hombre es producto
de la voluntad divina que nos cred “a su imagen y semejanza”. Incluso, a mi me parece que si
se aceptan estos atributos como caracteristicos de la vida humana, éstos son precisamente
los que se pierden cuando se cae en EVP, razén suficiente para suspender todo tratamiento o

cuidado que retrase la muerte.
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Quizé el argumento mas poderoso para negar la eutanasia pasiva, ya que eso significa el
descontinuar la nutricion e hidratacion por via intragastrica, es la esperanza de que el paciente
se puede recuperar, como ilustra muy bien la posicion de los padres de Terri Schiavo. Sin
embargo, la experienciade muchos casos de EVP indica que la probabilidad de tal recuperacion,
una vez transcurrido cierto tiempo, es cercana a cero. La American Academy of Neurology,
conjuntamente con un grupo de estudio sobre EVP organizado por varias academias médicas
de EUA, ha concluido, de la revision de mas de 600 casos, que el EVP debe ser considerado
permanente —es decir, irreversible— cuando han transcurrido mas de 12 meses, si la causa
fue lesion cerebral traumatica; mas de 3 meses, si la lesién fue de origen no traumatico (por
ejemplo, el caso de anoxia como el de Terri o una enfermedad neurodegenerativa); y en
el caso de nifios, 6 meses si la causa es una malformacion congénita (ref. 6). Insisto en que
esta recomendacion estd basada en la probabilidad (cercana a cero, pero no cero), pues ha
habido casos de recuperacion después de estos periodos. Sin embargo, éstos son verdaderas
excepciones y la recuperacion no es completa.

Para ilustrar esta situacion y tener mas elementos para tomar una posicién sobre los
dilemas éticos y fundamentar mas mi posicién, me parece pertinente relatar uno de estos
casos excepcionales, publicado en 1996 (ref. 3; no hay muchos casos similares publicados
posteriormente). Se trata de una mujer de 18 afios que quedd en EVP a consecuencia de un
accidente automovilistico en Detroit. Quince meses después del accidente, mostré en dos
ocasiones respuestas motoras al pedirle que flexionara una pierna o que cerrara los ojos, y
entre los 17 y los 36 meses podia responder a preguntas, pero sélo parpadeando para indicar
si 0 no. Cinco ahos después era capaz de comunicarse mediante unas cuantas palabras y
frases sueltas, sin poder mantener la atencién por mas de 15 minutos. En estas condiciones fue
enviada a su casa, pero quedo permanentemente en silla de ruedas y totalmente dependiente
de los cuidados de su madre (alimentacion oral, aseo, etc.). Durante los cinco afos de hospital,
tuvo complicaciones mas o menos graves, como hipertensién, trombosis venosa y sinusitis
recurrente. Su madre, desde el inicio, se negd a suspender los cuidados o el tratamiento, y el
costo durante esos cinco anos fue superior a un milléon de délares.

Un punto de vista bioético
Como ya mencioné, expreso mis opiniones y conclusiones solamente desde un punto de vista

bioético y laico, basadas en las evidencias médicas y cientificas, completamente al margen de
creencias religiosas y de las normas legales o juridicas existentes en México o en otros pafses.
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A la luz de todo lo anterior, y aun aceptando que los progresos en la medicina y en la
rehabilitacion neuroldgica puedan en un futuro aumentar las probabilidades de recuperacion
de un paciente en EVP, parece muy dudoso que tales progresos permitan una total
recuperacion, pues eso significaria que los grupos de neuronas dafadas o muertas en la
corteza cerebral, responsables de la conciencia, se han regenerado o han sido sustituidas por
neuronas sanas y que esto puede ocurrir muchos meses o afios después del inicio del EVP.
Me parece, entonces, que una vez transcurrido el tiempo sefalado para considerar que el EVP
es permanente e irreversible, segun la experiencia de muchos casos y tomando en cuenta
sus causas, este estado es una clara indicacion ética de la aplicacion de la eutanasia, en el
mejor interés del paciente y de la familia. En mi opiniéon, el mantenimiento de la“vida"en estas
condiciones es futil, con nulas probabilidades de beneficio o mejoria aceptable. Ademés, si
esta improbable recuperacion llegara a ocurrir, pienso que no seria ético continuar con el
mantenimiento del paciente con las secuelas que lo incapacitan para llevar una vida humana
digna de tal nombre. Ademas, el muy elevado costo de este mantenimiento podria usarse
para el tratamiento de enfermos con posibilidades reales de curacion y que no tienen los
medios para cubrir los gastos. Finalmente, también me parece que es preferible en estos casos
la aplicacién de una droga letal que matarfa al paciente répidamente y sin sufrimiento, que
dejarlo morir lentamente por inanicion a lo largo de varios dfas, a pesar de que en este Ultimo
caso tampoco se causa el menor sufrimiento, dada la total inconciencia e insensibilidad que
caracteriza al EVP.

Sobre esta ultima conclusiéon se ha generado una gran discusion (refs. 1, 5, 7, 9): jHasta qué
punto hay una diferencia conceptual entre suspender un tratamiento o procedimiento con el
fin de que el paciente mueray aplicar con el mismo fin una droga? En ambos casos se requiere
de una accién, pero en el primero la consecuencia final no es inmediata, ya que ocurre por
el deterioro progresivo del paciente sin mayor intervencion del médico, mientras que en el
segundo, el acto genera directamente la muerte. Por esto, el descontinuar o desconectar un
tubo podria equivaler a dejar morir, y el administrar una droga letal seria matar. Pero, como
en ambas situaciones se requirid una accion con la misma intencion, que el paciente en EVP
muera, yo no veo que esta distincion sea lo suficientemente relevante como para preferir la
primera a la segunda opcién.

En cuanto el estado minimamente consciente, las decisiones dependen de las causas y,
naturalmente, del pronostico. Ademds de las dificultades ya mencionadas en cuanto al
diagnodstico, desgraciadamente hay aun muy pocos datos en este aspecto. En uno de
estos escasos trabajos (véase la ref. 6), se analizé comparativamente la recuperaciéon en un
grupo de pacientes en EVP y otro en estado minimamente consciente, un afo después
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de ocurrida la lesion cerebral. Los resultados mostraron que sélo 27% de los pacientes en
estado minimamente consciente a causa de un traumatismo, se habia recuperado total
o parcialmente, mientras que si la causa no habifa sido traumatica, ningun paciente habia
logrado este nivel de recuperacion; de estos ultimos, 70% mostrd una muy leve recuperacion
contra 33% de los pacientes diagnosticados como en EVP. Estos datos indican que, para los
fines de una posible suspension de la nutricién, las probabilidades de recuperacion de un
estado minimamente consciente son casi tan bajas como las del EVP, aunque evidentemente
cada caso deberfa ser analizado de manera independiente.

El documento de voluntades anticipadas

En el marco de lo aquf presentado, adquiere gran relevancia la existencia del documento de
voluntades anticipadas, ya que en él se puede expresar el deseo y la voluntad de la persona
totalmente competente fisica y mentalmente de que, llegado el caso de incompetencia
mental como la del EVP, no se le conserve viva mediante nutricién e hidratacién por un tubo.
En tales circunstancias, me parece que el retirar el tubo, e inclusive la administracién de una
droga letal para acelerar el proceso de muerte, es un acto de absoluto respeto a la autonomia
personal y al bien del paciente que ha manifestado su deseo de no continuar “viviendo” en
tal situacion. Me parece, ademés, que no hay diferencia moral entre ambos procedimientos:
el dejar morir por inanicién o el producir una muerte por una accion de consecuencias
inmediatas. Por esta razén, pienso que los médicos o familiares a cargo del paciente en EVP
estan no solo moralmente justificados, sino incluso obligados a realizar los actos necesarios
para respetar la voluntad del paciente, sin que esto se pueda considerar una falta ética (refs.
1,5,7). Es pertinente repetir agui que no me estoy refiriendo a los aspectos legales o juridicos
del problema, sino sélo a los éticos.

El dilema es mas dificil cuando no existe tal documento de voluntades anticipadas. Pienso
que en estos casos la decision la deben tomar los familiares mas cercanos, sobre la base del
conocimiento acerca de la personalidad, las actitudes y los dichos del paciente, y después
de tener toda la informacion pertinente de parte de los médicos sobre su diagnostico y su
prondstico, tomando en cuenta por supuesto el tiempo transcurrido. Como hemos dicho, si
se trata de un EVP, 0 aun de un estado minimamente consciente, en mi opinion la decision
debe tomarse sobre las bases cientificas y médicas mas que sobre los muy respetables
pero inescrutables aspectos emocionales, para evitar en lo posible los tristes y prolongados
conflictos y el desgaste emocional, fisico y econémico, que se pueden generar como lo ilustra
fehacientemente el caso de Terri Schiavo.
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Conclusion

Independientemente de los aspectos legales y de las condiciones que se exigen para aplicar la
eutanasia en los paises donde ésta se permite, me parece que en los estados de inconciencia
como el EVP y el estado minimamente consciente no serfa correcto calificar como matar a
las acciones consecuentes de una decision de eutanasia en cualquiera de sus formas, con
o sin el documento de voluntades anticipadas. Yo calificaria estas acciones como muestras
de respeto a la voluntad de los propios pacientes respecto del modo de terminar su vida
en condiciones humanamente dignas, inclusive cuando esa voluntad no fue expresada por
escrito o cuando hay dudas de lo que el paciente hubiera preferido. Por encima, y como
guia de las opciones de dejar vivir, dejar morir o producir la muerte, esta el respetar la libertad
de elegir y procurar el mayor beneficio o el menor maleficio para los pacientes en estados
permanentes de inconciencia, quienes han perdido, sin posibilidad de recuperacion, las
cualidades cognoscitivas fundamentales que definen a las personas vy, por lo tanto, les es
completamente indiferente si viven o mueren (refs. 1, 9).
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Capitulo 5

Introduccion

En el presente capitulo nos ocupamos de dos acciones médicas que consideramos
conveniente contemplar en conjunto por la relacion que guardan entre si: el aborto tardio,
que pone fin a la vida de un bebé en formacion, y la “eutanasia™® en neonatos, que termina
con lavida de un bebé al poco tiempo de nacer, de manera que la principal diferencia entre las
dos acciones consiste en ubicarse antes o después del nacimiento. Pero, ademas, las dos son
acciones muy controvertidas porque van mas alla de los limites o criterios permitidos en otras
dos intervenciones de por si polémicas: el aborto y la eutanasia. El aborto tardio sobrepasa
el limite de tiempo de gestacién, dentro del cual se permite interrumpir un embarazo en la
mayoria de las legislaciones, mientras que en la terminacion de la vida de neonatos falta un
elemento esencial para justificar la eutanasia: la solicitud del paciente.

Ni el aborto tardio ni la terminacién de la vida de neonatos son tema de discusion frecuente,
sin embargo, es importante analizar, discutir, debatir y eventualmente sugerir normas que
puedan servir de gufa o respaldo para quienes enfrentan situaciones extremas de sufrimiento
en circunstancias poco comunes, en las cuales estas acciones pueden ser la mejor solucion
para evitar un gran sufrimiento de bebés en formacién o de recién nacidos.

El aborto tardio por enfermedad fetal grave

La mayoria de los embarazos terminan sin complicaciones con un recién nacido sano. Sin
embargo, en algunos casos, durante la gestacion se identifica una enfermedad grave en el
feto que coloca a la pareja ante una dificil disyuntiva: continuar el embarazo y prepararse
para tener un hijo enfermo que tendra necesidades complejas, frecuentemente costosas (en
ocasiones a largo plazo) o interrumpir voluntariamente el embarazo.

35 Patricia Grether es médica genetista egresada de la UNAM vy del Instituto Nacional de Pediatria. Fue jefa del
Departamento de Genética del Instituto Nacional de Perinatologia de 1986 a 1994, donde desarroll6 el drea de
Diagndstico Prenatal. Ha publicado 22 articulos cientificos. Miembro del Colegio de Bioética, AC, actualmente es
directora del Laboratorio Diagen y médica genetista del Centro Médico ABC. pgrether@att.net.mx

36 Esmas conveniente hablar de terminacion activa de la vida porque la eutanasia, en sentido estricto, requiere que
exista un pedido voluntario del paciente cuya vida termina.
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Ninguna de las dos opciones suele ser satisfactoria, pero hay que decidir tomando en
cuenta la gravedad de la enfermedad, la edad gestacional, las posibilidades de tratamiento
y la accesibilidad al mismo, asi como el marco legal de la sociedad en la que viva la mujer
embarazada. En las decisiones que se toman influyen el criterio y las creencias, tanto de la
paciente como del médico que da la atencién.

En México, el aborto inducido por enfermedad fetal grave es aceptado en algunas entidades
como el Distrito Federal, mientras que en otros se encuentra prohibido. Aln cuando la ley
no especifica una etapa del embarazo limite para realizarlo, se ha establecido por acuerdo
médico que sea la semana 20, en concordancia con la Norma Oficial Mexicana de la Secretarfa
de Salud, en la que se define como aborto a la expulsién del producto de la concepcion
menor de 500 gr. de peso o hasta 20 semanas de gestacion (NOM-007-SSA2-1993).

En otros paises como EUA, Alemania, Francia y Reino Unido, se acepta el aborto por solicitud
de la mujer hasta la semana 12; de la semana 13 a la 20 6 22 (excepcionalmente a la 24),
se acepta el aborto por enfermedad fetal. Después de esta etapa, en casi todos los paises,
se acepta la interrupcion del embarazo cuando estd en peligro la vida de la madre, pero
esta intervenciéon estd muy restringida por otras causas. Aborto tardio se ha llamado a la
interrupcion del embarazo que se realiza a partir de las 22 semanas (0 después de la semana
24 cuando la legislacion del pais acepta el aborto hasta esta semana).

/Qué ocurre en México cuando se diagnostica una enfermedad fetal después de la semana
20?7 No tenemos una respuesta. Sin embargo, se sabe que en algunos casos, como el de
anencefalia (falta de desarrollo del cerebro), es frecuente que se interrumpa el embarazo,
independientemente de la edad gestacional.

Hoy dia, los problemas éticos no se restringen a enfermedad fetal grave, sino que se extienden
a fetos que nacen de manera espontdnea o por enfermedad de la madre a las 20 o 24
semanas de gestacion. Debido a su inmadurez, estos bebés tienen un riesgo muy elevado
de quedar con secuelas neurolégicas graves y ceguera. Por esta razén, en algunos paises las
parejas son asesoradas para que decidan si se dara soporte médico al recién nacido o no. En
el Reino Unido se investigd un grupo de recién nacidos entre 22 y 25 semanas de gestacion
que ingresaron a la unidad de terapia intensiva (UTl) en un lapso de 20 afios. Todos los recién
nacidos fueron evaluados a su ingreso y en algunos casos (por la gravedad de la condicién
médica) se decidid no mantenerlos en terapia intensiva y darles sélo medidas de soporte.
Ingresaron para manejo en la UTI 357 bebés en quienes se estudié tanto la supervivencia como
la presencia de discapacidad severa y moderada. Los investigadores concluyeron que, al paso
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del tiempo, la tecnologia ha permitido aumentar la supervivencia global de 32 a 71%, pero a
edades gestacionales pequenas como las 23 semanas, un bebé tiene 11% de probabilidades
de sobrevivir en una UTI moderna. En cuanto a la discapacidad, no se ha observado mejoria.
La proporcion de individuos con discapacidad grave permanece entre 25y 38%.%

En otros paises se han considerado algunas estrategias para el manejo de fetos o recién nacidos
en los que se ha detectado una enfermedad grave en la segunda mitad del embarazo, como
son el aborto tardio y el no tratamiento de los neonatos. En Francia, por ejemplo, en 1999
se publicé la experiencia del Maternité Port Royal University Hospital en Paris,*® en donde se
llevaron a cabo 305 terminaciones del tercer trimestre de la gestacion debido a los diagndsticos
de anomalias neuroldgicas, malformaciones multiples y anomalias cromosémicas.

Entre los diferentes paises, las practicas varian ampliamente. En 2002, Michael L. Gross realizéd
una revision sobre ética, practica y politica sobre aborto y terminacion de la vida en neonatos
en EUA, Dinamarca, el Reino Unido e Israel,** donde refiere que un feto de 25 semanas con una
malformacién moderada puede ser abortado en Israel; un feto con la misma malformacion
puede llegar a nacer en Dinamarca, pero no necesariamente ser reanimado; en el Reino Unido
es reanimado, pero no tratado intensivamente; y en Estados Unidos es reanimado y tratado
intensivamente.

Gross define tres tipos de politica en cuanto al aborto tardio:

a) Restringida, cuando se limita a permitirlo Unicamente por riesgo de muerte
materna, como ocurre en EUA y en México.

b) Parcialmente restringida, cuando se permite por riesgo de muerte materna y por
enfermedad fetal muy grave.

c) No restringida, cuando se efectUa a solicitud de la madre, sin restriccion.

Mientras que en EUA el aborto tardio se encuentra severamente restringido, se permite
suspender el tratamiento del recién nacido. En Israel, por otro lado, el aborto tardio se

37 (Cf. K Riley, S. Roth, M. Sellwood & J.S. Wyatt, “Survival and neurodevelopmental morbidity at 1 year of age follo-
wing extremely preterm delivery over a 20-year period: a single centre cohort study” Acta Peediatrica 2008; 97:
159-165.

38 Cf. M. Domergues, “The reasons for termination of pregnancy in the third trimester”. Br J Obstet Gynaecol. 1999;
106(4):297-303.

39 Cf. ML Gross, “Abortion and neonaticide: Ethics, Practice and Policy in four nations” Bioethics, 2002;
3(16):203-230.
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encuentra permitido, mientras que el no-tratamiento de bebés se encuentra prohibido. En
Dinamarca y Reino Unido existen politicas intermedias.

Enlsrael,los neonatos son manejados con todos los recursos médicos, independientemente de
su enfermedad, incluyendo, por ejemplo, la enfermedad de Tay Sachs que es una enfermedad
degenerativa progresiva y letal hacia los 4 ¢ 5 afos (aun cuando el mismo paciente podria
haber sido abortado a cualquier edad gestacional).

Es importante mencionar que en el Reino Unido la ley se basa en el principio de que el
consentimiento informado de la mujer es esencial para cualquier investigacion o tratamiento
del feto en cualquier momento de la gestacién. La mujer embarazada —y no el feto- es
considerada la paciente, por lo que ella puede solicitar el aborto de un feto con graves
anormalidades congénitas, lo cual puede ocasionar conflicto entre la paciente y el obstetra,
especialmente cuando esto se solicita en edades gestacionales mayores de 24 semanas.

La proporciéon de abortos realizados en Inglaterra y Gales entre las 20 y 24 semanas es
de 1.2%; después de las 24, de 0.05%, y no hay una barrera legal que impida el aborto
después de las 24 semanas cuando se busca prevenir el nacimiento de un niflo con graves
alteraciones mentales o fisicas.

Por otro lado, el Colegio Real de Obstetras y Ginecologos recomienda que se tomen medidas
para asegurar que la muerte fetal ocurre in utero siempre que se realice una terminacion
después de la semana 21. Esto implica llevar a cabo acciones tales como aplicar una inyeccion
letal al feto para provocar su muerte antes del nacimiento. Cuando el aborto se considera
necesario después de la semana 24 (en las raras ocasiones en las que las anormalidades
fetales no fueron detectadas en etapas mas tempranas), debe ser considerado como ético,
independientemente del tiempo en el que se lleve a cabo.*

Es evidente que las implicaciones practicas de las diferentes politicas son muy variables y que
algunas de ellas representan enormes dificultades. Por esta razén, es importante identificar los
dilemas éticos que estan en juego al tomar decisiones. Un primer problema ético se relaciona
con el estatus moral del feto y del neonato. Otro tiene que ver con la supuesta diferencia
moral que existe entre dejar morir y matar. Nos referiremos a ellos mds adelante.

40 Cf. D. Paintin, “Abortion after 24 weeks". Br J Obstet Gynaecol. 1997; 104(4):398-400.
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Terminacion de la vida en neonatos

La eutanasia es una opcion de terminacion de vida permitida legalmente en Holanda y Bélgica
(ya mencionamos en el Capitulo 3 bajo qué condiciones un médico pueda ayudar a morir a
un paciente en esos paises). Esta accidon queda excluida para quienes no tengan la capacidad
de expresar su voluntad, que es el caso de los neonatos con enfermedades o deformaciones
muy graves, para los cuales no existen tratamientos ni de curacion ni de alivio a su dolor y
cuyas afecciones y discapacidades afectaran considerablemente la calidad de su vida.

En muchas ocasiones en que padres y médicos coinciden en que lo mejor que les puede
pasar a esos ninos es morir, las situaciones se resuelven suspendiendo los tratamientos que
los mantendrian con vida. Como antes mencionamos, las politicas varfan entre los diferentes
paises, pero en muchos de Europa la decisién de no iniciar este tipo de tratamientos o
suspenderlos es aceptable, porque se considera que el tratamiento intensivo no es un objetivo
en si mismo, como tampoco lo es la simple supervivencia de un bebé, ya que siempre debe
tomarse en cuenta que la vida vaya acompanada de una calidad aceptable*

Sinembargo, enlos paises en que no existe esta claridad, los médicos se sienten muy inseguros
al tomar este tipo de decisiones y se sienten obligados a dar tratamiento a pacientes (a pesar
de que su criterio profesional les indicarfa no hacerlo), para evitar ser acusados de cometer
homicidio.*

En México, también se necesita mayor reflexion y discusion sobre las decisiones médicas al
final de la vida, tanto en adultos como en nifios. Sin embargo, en los Ultimos afos, entre
muchos profesionales se percibe una mayor sensibilidad ante las necesidades de sus
pacientes gravemente enfermos o terminales y un mayor interés por contar con elementos
que les permitan fundamentar éticamente las decisiones médicas relacionadas con el final
de la vida.

Uno de los dilemas mas frecuentes es decidir si dar soporte con respirador y alimentacion
a través de una sonda a un neonato con una enfermedad letal (como la trisomia 13 0 18) o
abstenerse de ello y dejarlo morir. Al no existir lineamientos claros, las decisiones recaen en el

41 Cf.E.Verhagen & P. Sauer, “The Groningen Protocol- Euthanasia in Severely ill Newborns”. New England Journal of
Medicine 2005; 352: 959-962.

42 Cf.R. Powel,"Dilemas in the medical treatment of patients facing inevitable death” Archives of Diseases in Child-
hood 2007; 92: 746-749.
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médico en turno con o sin consentimiento de los padres. Un caso que ocurrié recientemente
en un importante hospital de Ginecologia de la Ciudad de México ilustra esta situacion:

A una mujer embarazada se le diagnostico una trisomia 18 en el feto. Los médicos le dijeron
a la pareja que no se podia interrumpir el embarazo porque estaba en edad gestacional
avanzada. La pareja continud el embarazo hasta el final, pero decidié no llevar a cabo
maniobras de reanimacion cuando naciera el bebé y redactd una carta solicitando esto al
personal médico. Cuando nacié la bebé, el medico decidié intubarla y, con ello, prolongar
una situacion de sufrimiento por la propia enfermedad y por el manejo médico con sondas,
venoclisis, tubo traqueal, toma de muestras, etc. Los padres solicitaron a las autoridades del
hospital que desconectaran a su hija, pero nadie se atrevié a hacerlo, aun sabiendo que sélo
estaban prolongando la vida y el sufrimiento de una bebé que irremediablemente iba a morir.
En vez de vivir solo unos dias, vivié 4 meses sin que ninguna autoridad se atreviera a actuar
como consideraba que era lo adecuado, por temor a enfrentar un escandalo.

De acuerdo con la Academia Americana de Pediatria (AAP)* las decisiones de los médicos
pueden ser de 3 tipos:

1) Cuando la muerte temprana es muy probable y la supervivencia conlleva un alto riesgo
de complicaciones graves, la terapia intensiva no estd indicada.

2) Cuando es probable la supervivencia y el riesgo de complicaciones graves es bajo, la
terapia intensiva esta indicada.

3) Hay casos que se encuentran entre las dos primeras categorias; el prondstico es incierto,
pero probablemente muy pobre, y la supervivencia asociada a una calidad de vida
disminuida para el nifno (como en el caso de las enfermedades genéticas graves). En
estos casos, la voluntad de los padres debe determinar qué manejo se da.

Las decisiones que propone la AAP de iniciar o continuar tratamiento en la terapia intensiva
deben basarse sélo en el juicio de que el nifo se beneficiard de ello. No es recomendable
prolongar el tratamiento cuando las condiciones llevan a la muerte en un lapso relativamente
corto (semanas), como en la hipoplasia pulmonar, o cuando el tratamiento se juzga dafino.

Esimportante sefalar que, en nuestro pafs, el Instituto Nacional de Pediatria (INP) ha tenido un
importante avance al elaborar una politica explicita para atender a nifios con enfermedades

43 Cf."Committee on Fetus and Newborn. Policy Statement. Non Initiation or Withdrawal of Intensive Care for High-
Risk Newborns”. Pediatrics 2007; 119(2): 401-403.
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terminales, la cual funciona desde hace dos afos. En ella se establece laimportancia de aceptar
los limites de la medicina cuando no es posible curar. En lugar de prolongar innecesariamente
el sufrimiento, el objetivo de la atencién debe ser ayudar al nifio a bien morir a través
de los cuidados paliativos. La politica incluye decisiones tan complejas como las érdenes de
no reanimar. Sin embargo, en todo momento se establece una clara diferencia entre las
decisiones que implican retirar o suspender tratamientos, las cuales se consideran éticamente
aceptables, y las que implican la terminacion activa de la vida que estan excluidas.*

En nuestro pafs, la terminacion activa de la vida en cualquier tipo de paciente y situacion se
considera delito. No sucede lo mismo con la decisién de retirar o suspender un tratamiento
que tiene como consecuencia adelantar la muerte del paciente. Sin embargo, tampoco existe
suficiente claridad juridica al respecto, lo que impide a muchos médicos tomar decisiones
que considerarian las mas adecuadas por el riesgo de incurrir en un homicidio calificado.

Es evidente que son situaciones de sufrimiento extremo las que llevan a los padres y médicos
a considerar que lo mejor para un bebé sea su muerte, pero también es cierto que hay
ocasiones en que estas situaciones no se resuelven con la suspension del tratamiento (lo
que se conoce como eutanasia pasiva). De acuerdo con la experiencia de Holanda, esto ha
sucedido con nifios que nacen con la forma més grave de espina bifida (mielomeningocele),
con bebés que nacen muy prematuramente o con bebés con gravisimas discapacidades
congeénitas que causan importantes deficiencias respiratorias, renales y neurolégicas. Cuando
la situacidn no se soluciona suspendiendo o retirando el tratamiento, los médicos se sienten
muy limitados para acelerar la muerte de los bebés porque actuarian fuera de la ley.

Eduard Verhagen, director de la Clinica de Pediatria del Hospital Universitario de Groningen
en ese palis, es muy claro al describir el problema:”;Qué podemos hacer si no hay opciones
de tratamiento y los cuidados paliativos no son una alternativa? ;Mandar al bebé a otro lado
o ayudarlo realmente y acelerar su muerte?” Y afade: “Nosotros no inventamos esto. Existen
enfermedades horribles en las que un bebé sufre de manera insoportable y no va a morir de
inmediato”*

En Holanda, la terminacion de la vida en neonatos (como toda terminacion de vida en que
no hay solicitud) se considera delito de acuerdo con el Articulo 293 del Cédigo Criminal. Sin
embargo, en algunas circunstancias, el médico puede invocar el “Estado de Necesidad’, lo que

44 (Cf EA. Garduho et al, "Decisiones médicas al final de la vida. Recomendaciones para la atencion a pacientes con
enfermedades en estado Terminal” Acta Pedidtr Mex 2006; 27(5): 307-16.
45 T. Sheldon, “Killing or caring?”. BMJ. 2005; 330: 560.
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lo libra de ser perseguido. Esto significa que el médico se enfrenta a un conflicto de deberesy
tiene que elegir entre el deber legal de no matary el deber de aliviar el sufrimiento intolerable
del paciente. Si elige este Ultimo y actta de acuerdo con el debido criterio médico, se justifica
la terminacion de la vida. Este criterio se ha definido por la jurisprudencia derivada de dos
casos llevados a juicio durante 1995 y 1996.

En uno de estos casos, se juzgd al Dr. Gerhard Kadjik. Su paciente era una recién nacida que
padecia una trisomfa 13 con graves dificultades respiratorias que hacian necesario el uso de
un respirador artificial, deficiente funcionamiento del rindn y extensa lesion cerebral. Los
médicos que la examinaron calcularon que podia vivir entre una semana y unos meses con
grandes sufrimientos. Los padres decidieron llevarla a su casa y cuidarla con la ayuda de su
médico, pero la nifia empeord a los pocos dias y no dejaba de llorar por los dolores que
tenfa. Ante tal situacion, los padres pidieron al médico que la ayudara a morir. Después de
consultarlo con otros dos colegas que coincidieron con el Dr. Kadjik en que los dolores irfan
en aumento, que no habifa ninguna esperanza de curacion y que la muerte era inevitable, el
médico considerd su deber poner fin a la vida de la bebé para acabar con su sufrimiento. Le
dio un medicamento que la sumié en un suefo profundo y una hora después le aplicé una
inyeccion que le causé la muerte mientras su madre la sostenfa en sus brazos.“

Aun cuando los médicos pueden apoyarse en el criterio establecido por la jurisprudencia para
terminar con la vida de un bebé, si consideran que ésta es la accién médica mas adecuada,
el hecho de que se trate de una muerte que no cae bajo la ley que permite la eutanasia,
los obliga a notificarla al Ministerio Publico. Este investiga cémo se llevo a cabo la muerte
y decide si debe o no perseguir penalmente al doctor responsable. Para los médicos este
procedimiento es muy angustiante, ya que a pesar de estar convencidos de que su accion es
ética, estan bajo sospecha de homicidio.

De los 200 mil nifos que nacen cada afo en Holanda, cerca de mil mueren en el primer
ano de vida vy, aproximadamente en 600 de estos casos, los pediatras deben tomar
decisiones relacionadas con el final de la vida por tratarse de bebés gravemente enfermos
o discapacitados. La mayoria de estas decisiones consisten en retirar el tratamiento médico o
limitarlo a cuidados paliativos, pero aproximadamente en 20 de estos casos, los médicos, de
acuerdo con los padres, provocan activamente la muerte de los bebés. Sin embargo, sélo se
notifican dos o tres de estas acciones al afo.*

46 Cf.C.Juanatey. El derecho y la muerte voluntaria. México, Distribuciones Fontamara, 2004, pp. 196-197. El nombre
del doctor es citado por Tony Sheldon, véase T. Sheldon (2005).
47 Cf.T. Sheldon, “Dutch doctors call for a new approach to reporting ‘mercy killings'”. BMJ 2004; 329: 591.
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La Asociacion Holandesa de Pediatria pidid a las autoridades sanitarias y judiciales que se
modificara este procedimiento para que los médicos puedan informar de la misma forma
que se hace cuando se aplica una eutanasia. Es decir, que de inicio se notifique a los comités
multidisciplinarios (constituidos, al menos, por un jurista, un médicoy un experto en cuestiones
éticas), a quienes correspondera evaluar la terminaciéon de vida. Asf se eliminard la categoria
de delito a una accién que los médicos realizan obedeciendo a su deber profesional * Es
interesante la respuesta que dieron las autoridades, misma que describiremos mas tarde.

Dilemas éticos

Es evidente que los notables avances en la atencion neonatal han introducido nuevos dilemas
éticos. Si bien hoy pueden sobrevivir nifos de tan sélo 22 semanas de gestacion y con sélo
450 gramos de peso, salvar a bebés muy enfermos o muy prematuros puede significar para
ellos una vida llena de limitaciones y sufrimiento.* Por otro lado, cuando se decide no ingresar
aun bebé ala UTI (porque el juicio médico indica que el nifio no se beneficiard de ello) y darle
solo cuidados paliativos, el bebé puede sobrevivir y, entonces, se agregaran secuelas que se
hubieran podido evitar con el tratamiento en la UTI. Esto parece indicar que hay situaciones en
que, una vez que se ha decidido no dar tratamiento intensivo a un bebé, puede ser preferible
terminar activamente su vida.

Los médicos deben tomar decisiones con un gran margen de incertidumbre porque no
pueden predecir como serd la vida de los nifos que nacen con graves discapacidades y
reciben tratamiento. En parte es asi, porque la calidad de vida estad determinada por muchos
factores, entre ellos la respuesta de la familia y del ambiente. Retomaremos este concepto
mas adelante.

El estatus moral del feto y del recién nacido

Durante el desarrollo, que va desde el 6vulo recién fecundado, pasando por el embrion, el
feto, el recién nacido, hasta la persona inequivocamente madura, auténoma y moralmente
inviolable, jen qué momento se adquieren los atributos de un ser humano que le den“derecho
alavida™

48 Cf. ibidem.
49 Cf. A. Goldworth, “El nifio y la tecnologia médica’, en D. Thomasma y T. Kushner, De la vida a la muerte. Madrid,
Cambridge University Press, 1999, pp. 95-99.
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Esta pregunta es relevante para establecer cuéando, si es que se puede, y como se justifica
éticamente interrumpir una vida que estd en desarrollo. En estas preguntas subyace la
necesidad de definir qué es una persona y cudndo comienza a serlo, lo cual parece mas una
tarea de la filosoffa. También las religiones se ocupan de estas preguntas, pero sus respuestas
solo sirven a sus fieles.

Michael Gross comenta que las comunidades consideradas significativamente morales no
dudan en que matar a una persona es malo (particularmente si esa persona no es un agresor),
y estan de acuerdo en que toda persona tiene el derecho moral y legal a la vida. Sin embargo,
personas con integridad moral que analizan el tema del aborto (y la terminacién de la vida
en neonatos) pueden llegar a conclusiones completamente diferentes sin que esto signifique
que no tienen integridad moral o que su punto de vista es malvado, estipido o ignorante.*

Entre las diversas respuestas que se han dado a lo largo de los siglos para responder cuando
se comienza a ser persona, encontramos en un extremo la que sostiene que cada évulo
fecundado es una persona desde el momento de la concepcion. Otra propuesta es la que
define al feto como persona en el momento en el que adquiere la viabilidad o capacidad de
vivir fuera del Utero. Este criterio es sostenido principalmente por profesionistas que trabajan
enelcampo delaneonatologiay poralgunos obstetras que aceptan el aborto, pero consideran
que en alguin momento del desarrollo el feto adquiere el derecho a la vida, después del cual
no debe ser abortado.

Enelotro extremo se encuentra la posicion que sostiene que es en el momento del nacimiento
cuando se empieza a ser persona. De hecho, éste es el criterio legal en México, donde, al
igual que en Israel, se cree que la transicioén a persona no es gradual sino subita. Se entiende
que después del nacimiento, los derechos del recién nacido son dominantes y goza de un
indiscutible derecho a la vida.

Sin embargo, Raanan Guillon considera poco sélido que se tome al nacimiento como un
criterio para diferenciar el estado moral intrinseco de un ser humano.”' Sefala que se trata
de un criterio biolégico-geogréfico, y cuestiona que se permita poner fin a la vida de un feto
que se encuentra al norte de un introito vaginal y no se pueda cuando el feto ha pasado al
sur 'y ha salido por completo de la vagina. jExisten cambios moralmente relevantes durante
el paso del feto del interior al exterior del cuerpo de la madre como para sostener que tiene
otro estatus moral?

50 Cf. M.L Gross, op. cit.
51 Cf.R. Guillon,"ls there a new ethics of abortion?’, J Med Ethics 2001; 27 suppl Il:ii5-ii9.
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Hasta el momento, no existe consenso (y posiblemente nunca exista) sobre el momento en
que un ser humano alcanza el valor moral de persona. Por eso, el debate ético acerca del
aborto no puede avanzar por esa via. Afortunadamente, este debate se ha modificado a la luz
del conocimiento cientifico, de la practica médica y de la opinién social.

Al considerar el aborto tardio, hay un hecho que no puede pasar inadvertido y que tiene
que ver con los cambios del feto. Cuando médicamente nos enfrentamos a la posibilidad de
interrumpir un embarazo por una enfermedad fetal grave, existe un momento crucial que
modifica de forma radical la toma de decisiones; ese momento se da aproximadamente a las
24 semanas de gestacion. Este punto se define porque a esta edad el feto ya es viable; es decir,
tiene la capacidad de sobrevivir fuera del vientre materno. Por lo mismo, es el tiempo limite
hasta el cual las legislaciones mas liberales permiten el aborto.

Ahora bien, el hecho de que se decida el aborto tardio para un feto de més de 24 semanas con
una enfermedad muy grave, nos obliga a considerar que ese mismo feto puede nacer vivo
con la misma enfermedad. Puesto que el neonato tendria la capacidad de sobrevivir, habria
que decidir: 1) si deben aplicarse las medidas médicas necesarias para mantenerlo vivo o no,
2) si se aplican medidas paliativas mientras ocurre la muerte, 3) si se toma una accion directa
para terminar con la vida de ese recién nacido.

Calidad de vida

Los principales criterios para justificar un embarazo tardio o la terminacién de la vida de un
neonato son la pobre calidad de vida que tendria el bebé y el sufrimiento intolerable. Conviene
tener en cuenta, por un lado, que se trata de conceptos que tienen un caracter subjetivo y,
por otro, que el sufrimiento no sélo se relaciona con el dolor, sino que puede deberse a la
indignidad con que se percibe la propia vida, valoraciéon que varfa en cada individuo.

Ahora bien, en tanto que nilos fetos nilos neonatos pueden expresar su opinidn, es necesario
que sean los padres quienes decidan si es mejor prolongar su vida o ponerle fin en funcién
de la calidad de vida y el sufrimiento que prevén que tendria su hijo si naciera o si siguiera
viviendo (segun la decisiéon que se esté considerando), tanto en lo inmediato como en el
futuro.

Con relacion a la terminacion de la vida en neonatos, Tristam Engelhardt revisa la cuestion de
los derechos vy la personalidad juridica del bebé. Puesto que éste no es persona en sentido
juridico porque no es libre, racional y responsable, los padres deben responder por él ya que
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el nino les pertenece (a menos que ellos rehtsen la atencion que les corresponde dar, en cuyo
caso la sociedad tendria que intervenir). Engelhardt se refiere al concepto de vida indigna
segun el cual, en determinadas circunstancias, vivir es peor que la no existencia y, por tanto,
hay una responsabilidad de evitar esa vida en la medida en que existe la capacidad humana
para hacerlo. De ahi deriva el deber de no prolongar esa forma de vida cuando el individuo no
puede pedirlo por si mismo. Si, ademas, acelerar la muerte ahorra dolores, el autor considera
que debe admitirse la terminacion activa de la vida siempre y cuando se impongan resguardos
al procedimiento.”?

Max Charlesworth aporta una aproximaciéon interesante al concepto de calidad de vida.
Considera que se deben distinguir dos tipos: 1) la bioldgica o médica, y 2) la moral o personal.
La primera puede medirse con indices médicos de acuerdo con el funcionamiento o deterioro
del cuerpo. La segunda depende de lo que la gente haga con su situacién y lo que cuenta es
su percepcion subjetiva. Esto explica que existan individuos tetrapléjicos que llevan una vida
satisfactoria y que otros, con la misma discapacidad, quieran morir porque no encuentran
ninguin sentido a vivir asf.

Sin embargo, en cierta forma los dos tipos de calidad de vida estén relacionados porque
determinadas condiciones biolégicas impiden el desarrollo de cualquier forma de vida
personal (como sucede con los bebés anencefalicos) o la limitan muy gravemente. Para
decidir si un feto con graves discapacidades debe nacer o si un bebé que ha nacido con
esas limitaciones debe recibir tratamiento, es importante definir dos aspectos: si tendra
autonomia moral y si le podra dar algun valor y sentido a su vida.”®* Si entendemos por
autonomfia moral la posibilidad de elegir por uno mismo, el primer aspecto se puede definir
en funcion de que se den las condiciones biolégicas necesarias para que exista conciencia
y capacidad de discernimiento. En cuanto al segundo, hay que admitir que sélo puede
definirse de manera aproximada, pues depende de cada sujeto encontrar sentido a su
vida.

La Asociacion Holandesa de Pediatria establece criterios objetivos para tomar la decision de
no dar tratamientos para prolongar la vida de un nifio que nace con una discapacidad grave:
1) serd incapaz de comunicarse, 2) serd incapaz de sostenerse, 3) necesitara asistencia médica
permanente, 4) tendra dolor persistente.>

52 Cf.HT. Engelhardt,“La eutanasia en ninos de corta edad: Cuestiones éticas’, en R. Baird y S. Rosenbaum, Eutana-
sia: Los dilemas morales. Barcelona, Ediciones Martinez Roca, 1992, pp. 154-165.

53 Cf. M. Charlesworth, La bioética en una sociedad liberal. Cambridge, Cambridge University Press, 1996, pp. 57-63.

54 Cf."What kind of life? What kind of death? An interview with Dr. Henk Prins’, en D. Thomasma, op. cit, p. 395.
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Dejar morir y matar

Es necesario revisar la supuesta diferencia moral que existe entre dejar morir y matar. Segun
ésta, se considera que al dejar morir el médico simplemente deja que la naturaleza siga su
curso, ya que al suspender o retirar un tratamiento, la enfermedad es la responsable de la
muerte del paciente. Se dice que el médico mata cuando interviene (realiza un acto positivo)
y, por tanto, es él quien causa la muerte.” Suele pensarse que hay una diferencia ética entre
las dos acciones, porque al intervenir directamente el médico mata a una persona que no
hubiera muerto sin esa accion.

Desde un enfoque ético consecuencialista, Peter Singer cuestiona si realmente un médico
gue pone una inyeccién es un asesino, mientras que uno que se abstiene de dar antibidticos
para tratar una neumonia practica una medicina adecuada.®® En ambos casos, el médico sabe
que el resultado serd la muerte de su paciente y decide su actuacion en funcion de lo que cree que
es la mejor alternativa. En muchos casos, una vez que se asume que se busca poner fin a la
vida de un paciente, la eutanasia activa es una solucién mas humana que la pasiva, porque se
consigue la muerte de manera rapida y sin dolor, en lugar de “permitir que la naturaleza siga
su cursa”y se alargue innecesariamente la agonia.

La experiencia de Holanda. En busca de una solucién

La experiencia de Holanda ha sido una referencia muy importante al analizar las decisiones
médicas al final de la vida vy, en especial, la eutanasia. Mas de treinta afos de reflexion y
discusion entre autoridades, médicos y la sociedad en su conjunto, ademas de la informacion
de las investigaciones encargadas por el gobierno y de los casos de muerte asistida llevados
ajuicio, han servido para encontrar la mejor forma de regular la terminacion activa de la vida
en los casos excepcionales en que ésta se requiere.

Es nuevamente este pais el que aporta datos concretos sobre los problemas que enfrentan
médicos y padres ante las enfermedades o discapacidades de bebés en formacion o recién
nacidos, ante los cuales la mejor opcion es la terminacion tardia del embarazo o la terminacion
activa delavida, segun el caso. También encontramos informacion muy valiosa sobre los pasos
que las autoridades sanitarias y judiciales han dado en respuesta a la solicitud de diferentes
asociaciones médicas. Estos pasos culminan con un nuevo procedimiento que ofrece mayor

55 Cf H. Spector, “Suicidio médicamente asistido y autonomia’, en O. Hansberg y M. Platts (eds.), Responsabilidad y
libertad. México, UNAM-Fondo de Cultura Econdémica, 2002, pp. 188-194.
56 Cf. P.Singer, Etica prdctica. Segunda edicién. Cambridge, Cambridge University Press, 1995, pp. 255-264.

| 73



Foro Consultivo Cientifico y Tecnolégico || EGNGNEEEEEEEEE

claridad sobre lo que pueden y no pueden hacer los médicos que realizan cualquiera de
las acciones que los harfan susceptibles de ser perseguidos penalmente: aborto tardio o
terminacion activa de la vida en neonatos.

Para entender este procedimiento, es importante tener claro a qué situaciones especificas se
refiere, tanto en lo que se refiere a la terminacion tardia de un embarazo como a la terminacion
de la vida de un nino.

Terminacion tardia de un embarazo

Se define como el procedimiento que pone fin a un embarazo después de las 24 semanas
permitidas por la ley, cuando se ha diagnosticado una enfermedad grave que dard por
resultado la muerte del feto. De acuerdo con los estdndares médicos comunes, se considera
que puede ser aceptable terminar la vida de un feto, pero se distinguen dos categorias de
enfermedades fetales graves:

La categorfa de casos 1 es aquella en que no puede esperarse, razonablemente, que el
feto sobreviva fuera del cuerpo de la madre debido a una enfermedad congénita grave. La
enfermedad esintratableyescasiseguroque elbebémorird durante el partooinmediatamente
después del nacimiento. Por tanto, la légica en que se basa el Articulo 82 del Cédigo Penal
que castiga la terminacién tardia de un embarazo es inaplicable, puesto que el objetivo del
articulo es proteger la vida de un feto viable, lo cual no es el caso en esta situacion. En tanto
no hay delito que investigar, el nuevo procedimiento no aplica para esta categoria.

La categoria 2 abarca los fetos que tienen anomalias que causan trastornos incurables y
funcionales muy graves, pero en los que podria esperarse, razonablemente, que los nifios
tuvieran una posibilidad de supervivencia,aun cuando ésta fuera muy limitada. Sin intervencion
médica, el trastorno causaria la muerte del nifo, pero con la intervencion médica se obtendria
una vida de gran sufrimiento y que incluso podria considerarse perjudicial. La terminacion
del embarazo en los casos de esta categoria se considera un delito, aun cuando se puede
invocar ‘el Estado de Necesidad” para no ser perseguido. El nuevo procedimiento aplica para
esta categoria.

Terminacion activa de la vida en neonatos

Esta forma de terminacion de vida se produce cuando se acorta intencionalmente la vida del
bebé debido al grado extremo de su sufrimiento. En algunos casos, el nifio habria muerto de
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todas formas vy, en otros, el nifo podria haber sobrevivido, pero sin ninguna posibilidad de
mejoria en su salud, lo que implicaria un sufrimiento constante e intolerable sin perspectiva
de mejoria ni de una vida independiente. El nuevo procedimiento aplica para estos casos en
que la terminacion de la vida se considera un delito.

Esta accion se distingue de la decision de no dar tratamiento, que se toma en dos posibles
situaciones: una, cuando estéa claro que el nifo va a morir en unos dias 0 meses después
del nacimiento, por lo que se considera que el tratamiento no tiene sentido; otra, cuando el
tratamiento ofrece una posibilidad limitada de supervivencia, pero con una perspectiva de
salud muy pobre en su vida. Si el médico considera adecuado no empezar un tratamiento
médico, puede dar atencion paliativa hasta que se produzca la muerte, la cual puede tener el
efecto de acelerarla.

Procedimiento de revision

Partiendo del hecho de que la terminacion de la vida de neonatos que padecen un gran
sufrimiento y la terminacion tardia de embarazos que caen en la categorfa 2 son delitos, se
propuso establecer un comité para que el Ministerio Publico cuente con el consejo de expertos
en cada caso especifico notificado. En el procedimiento habitual, el médico responsable que
termina la vida de un neonato o un embarazo en el Ultimo periodo no hace un certificado
de muerte, sino que informa de la muerte al Patdlogo Municipal, de acuerdo con la Ley de
Entierros y Cremaciones, llenando una forma especifica. El patdlogo realiza la autopsia e
informa al Ministerio Fiscal con el formato correspondiente para neonatos o para terminacion
tardfa de embarazo. El patdlogo debe anotar su conclusion sobre la patologia del trastorno y
si se consultd a otro médico.

Con el nuevo arreglo, el patdlogo, en lugar de enviar los documentos al Ministerio Fiscal, los
enviard a un comité de expertos formado por cinco miembros (un presidente, tres médicos
—que comparten un Unico voto—y un experto en ética). Los tres médicos seran especialistas
en pediatria (un neonatdlogo y un neurdlogo, por ejemplo) con un ginecélogo en el caso de
terminacién de embarazo.

El comité decidird si el médico actud con el debido criterio profesional al terminar un embarazo
o la vida de un neonato. La decision del comité se envia al Consejo General de Procuradores,
quien valora si el médico cumplié con el criterio y toma en cuenta la decision del comité para
decidir si debe o no perseguirlo. La decision del comité no reemplaza la decision del fiscal (lo
que sf sucede con la eutanasia), pero sirve como una forma de opinion experta. También hay
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que aclarar que cualquier falta para cumplir el debido criterio profesional no significa que el
médico serd penalmente perseguido.

El procedimiento beneficiaré al Ministerio Fiscal y a los médicos. Los estandares establecidos
y la decision de los comités ofrecen a los médicos la certidumbre de que los casos no solo se
valorardn desde una perspectiva legal, sino también desde el punto de vista médico y ético.

El comité se instalé en 2006, por lo que es poco tiempo para evaluar el funcionamiento del
nuevo procedimiento. Por ahora, no hay intencién del gobierno de cambiar la ley, lo cual
significa que la terminacion de la vida en neonatos y la terminacién tardia de un embarazo
(para la categoria 2 de enfermedad) seguiran siendo delitos.

Sin duda, representa un avance que se hayan atendido las solicitudes de los médicos para
tener mas claridad y confianza al realizar acciones tan delicadas. Sin embargo, el gobierno
ha dado pasos muy cautelosos que seguramente dejaran insatisfechos a muchos médicos
que ocasionalmente se veran éticamente obligados a realizar acciones que no han dejado de
considerarse delitos.

Conclusiones

No se puede negar que el momento del nacimiento implica una evolucién importante. En
México, de acuerdo con las disposiciones del Cédigo Civil, el nacimiento es el momento a
partir del cual se puede considerar que se actualiza el concepto de persona fisica, titular de
derechos y obligaciones.

Sin embargo, parece tratarse, ante todo, de un cambio que tiene implicaciones sociales y
legales y no necesariamente morales, como parece ser la conclusion a la que se llegd en
Holanda. Una grave malformacion que se diagnostica en un feto puede justificar un aborto
tardio y también la terminacion de la vida de un neonato si se detecta cuando éste nace.
En cualquier caso, la decision no depende de que exista la malformacién, sino de que ésta
sea causa de un gran sufrimiento y de una vida con muy pobre calidad para el nifio. En tales
situaciones, no se considera que el nacimiento marque una diferencia como para permitir
poner fin al sufrimiento sélo del feto y no del neonato. El recién nacido apenas ha cambiado,
pero desde luego que los padres y médicos tienen nuevas obligaciones morales hacia él y
éstas pueden incluir, en circunstancias excepcionales, ayudarlo a morir.
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Es comprensible que, emocionalmente hablando, sea menos dificil decidir poner fin a la vida
de un hijo antes de que nazca, que una vez que ha nacido. Pero no debe perderse de vista
que, en cualquier caso (antes o después del nacimiento), lo que determina que la accién sea
éticamente aceptable es el hecho de que se decida porque se considera que es lo mejor para
ese hijo. Por eso, es de la mayor importancia aceptar que hay ocasiones en que vivir puede ser
peor que morir. Es necesario reconocer que la vida no es un valor absoluto, por lo que no se
trata de mantener cualquier tipo de vida sin tomar en cuenta el sufrimiento que ello implique.
Lo que estad en cuestion, en la problematica que hemos tratado, no es el derecho a la vida,
sino el derecho a ser ayudado a morir cuando eso es lo mejor y lo piden los padres a falta de
poder expresarlo el feto o el neonato.

Para concluir, simplemente queremos enfatizar la necesidad que existe en nuestro pais de
un debate profundo sobre el tema que hemos revisado. México es una sociedad con una
idiosincrasia muy diferente a la de Holanda, razén por la cual no proponemos como solucion
seguir simplemente su modelo de regulacién. Pero es un hecho que también en México
enfrentamos situaciones en que el aborto tardio o la terminacion de la vida de un neonato se
plantean como la mejor alternativa para el bebé. Tenemos el problema adicional de no saber
ni como ni con qué frecuencia se realizan estas acciones, ni como participan los padres y los
médicos en estas decisiones.

En México, los médicos y padres requieren lineamientos claros que faciliten la comunicacién
entre ellos, tanto en las consultas de diagndéstico prenatal como en las unidades neonatales
de cuidados intensivos. También es importante revisar las leyes para que éstas respalden lo
que éticamente se considera aceptable. Cuando no se puede evitar un desenlace doloroso,
es fundamental que los médicos y padres tengan la tranquilidad, no sélo de que deciden lo
mejor, sino de que sus decisiones estan legalmente respaldadas.






Capitulo 6

Relacién médico-paciente

Resulta ya lugar comun la referencia a los cambios que se han producido en la relacion
médico-paciente. Los tiempos de la cercana, casi intima relacién, se han modificado. Dentro
de este esquema, el médico empleaba todos sus conocimientos en beneficio del paciente,
ya fuera para mitigar su dolor, curar su enfermedad o salvarle la vida. A cambio, el paciente
desempefaba un comportamiento pasivo limitado a cumplir las érdenes del médico sin
cuestionamiento alguno. Esta actitud se justificaba en la conviccion de que el médico buscaba,
en forma prioritaria, el beneficio de su paciente. Ambas partes de la relacion combatian
enemigos comunes: la enfermedad, el dolor y la muerte.

Desafortunadamente, la practica médica en grandes hospitales, la alta tecnologiay, en algunas
ocasiones, la mercantilizacién de la practica médica, han deshumanizado la interaccion
de los protagonistas. Como resultado, en innumerables situaciones, el anterior binomio
médico-paciente se ha transformado en una contienda. Los derechos de los pacientes se ven
confrontados con los derechos de los profesionales de la salud.

Las decisiones acerca de cudles son los tratamientos que el médico debe seguir se encuentran
inmersas en esta confrontacion. ;A quién corresponde tomar las decisiones? ;Al médico o al
paciente? Y si éste se encuentra imposibilitado para manifestar su voluntad, ;quién decidird
por él?

La reflexion bioética
La bioética, como nueva disciplina que reflexiona, entre otros temas, los aspectos éticos de la

medicina, ha elaborado principios que si bien no representan la solucion de los dilemas, son
herramientas flexibles y Utiles para crear consensos en la solucién de los mismos.

57 Doctora en Derecho por la Universidad Complutense de Madrid. Investigadora Titular “C" de tiempo completo y
coordinadora del Nucleo de Estudios en Salud y Derecho, en el Instituto de Investigaciones Juridicas de la UNAM.
Miembro del SNI (Nivel 2), consejera de la Comisién Nacional de Bioética (2006-2007) y coordinadora del proyec-
to de Codigo Civil para el Distrito Federal, entregado a la Asamblea Legislativa en 2000. Entre sus Ultimas publi-
caciones estan El hombre y la mujer frente al divorcio, Las adopciones en México y algo mds, y numerosos articulos,
los mas recientes, "Algunas innovaciones en materia de adopcion”y “Evolucién de los derechos del menor”.
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El principio de beneficencia busca el mayor bienestar de quien sufre desde el punto de vista
de la medicina. Derivado de la beneficencia, el principio de la no maleficencia indica no causar
dano al paciente. Estos dos principios construyen el que se ha considerado como modelo
paternalista tradicional de la relacion médico-paciente. El médico sustituye al paciente en
la toma de decisiones, en aras de lograr la proteccion de sus mejores intereses, aunque el
precio sea la restriccion de la autonomia de las personas inmersas en el proceso de la atencion
médica. El modelo ha funcionado por muchos afos justificado en la confianza personal y la
competencia profesional del médico para tomar decisiones ante la situacién de vulnerabilidad
en que se encuentra el paciente, pero crea una dependencia del médico.

Frente al modelo paternalista, se han elevado voces que pugnan por la autonomia del
paciente. Los cambios en la relacién y la aceptacion de la necesidad de sustituir los patrones
de jerarquia vertical por otros mas democréticos han propiciado el reconocimiento del
principio de autonomia.

Bajo este principio, el paciente se transforma en el agente que toma los controles y elige. Esta
nueva actitud implica que el sujeto cuente con un grado de libertad integrada por varios
elementos:

1) Informacion suficiente y adecuada sobre su estado de salud, asi como sobre las
alternativas terapéuticas a su alcance y sus riesgos. Una informacion insuficiente o
equivocada impedirfa el ejercicio de una verdadera eleccion. Conviene tener en cuenta
que también debe respetarse el derecho de toda persona a no ser informada.

2) Capacidad para analizar la informacion y para comprender los alcances y significado de
las decisiones.

3) Unequilibriointerno aceptable, el cual supone, entre otros, no encontrarse con trastornos
depresivos o bajo sentimientos de culpa o inferioridad tan graves, que impidan una toma
de decision saludable.

4) Ausencia de coerciones externas, cualquiera que sea su fuente, ya sea médica o
proveniente del entorno familiar y social.

Bajo estos supuestos, el principio de autonomia indica que el individuo, en funcion de cultura,
ideales, creencias y proyecto de vida, puede tomar sus decisiones. Pero, ;qué ocurre cuando
el paciente es incompetente para expresar su voluntad en forma inmediata? ;Qué sucede
cuando la precariedad de su salud le impide tomar decisiones? Para estas situaciones de
cardcter, a veces transitorio o a veces permanente, jse debe dejar de reconocer la autonomia
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del paciente? o jexisten medios que permitan conocer cual es la voluntad del paciente en
forma directa, aunque en forma anticipada, o que él mismo nombre a otra persona que lo
represente en la toma de decisiones?

Conscientes de estos cuestionamientos, algunas organizaciones médicas y legislaciones de
varios pafses han implementado ciertas férmulas que permiten a las personas manifestar su
voluntad para que ésta se cumpla una vez que ellas no sean competentes para expresarla. La
“living will" fue, quiza, la mds conocida, pero también la “health care proxit’, autotutela, o la
que ha cobrado mds presencia en palfses de habla hispana: “manifestaciones anticipadas” o
“instrucciones previas”.

Directrices anticipadas

En los afos setenta, aparecié en California, EUA, una ley sobre la muerte natural que creé una
figura denominada “advance directives”*® Las "advance directives”son instrucciones orales y/o
escritas, en las cuales una persona con capacidad suficiente y de manera libre expresa su
voluntad acerca de los futuros cuidados médicos que acepta le sean aplicados llegado el caso
de que se encuentre en una situacién tal, que carezca de capacidad para tomar decisiones.

Las directrices anticipadas orales se basan en las conversaciones entre una persona y sus
familiares o amigos, acerca de los cuidados médicos que acepta le sean aplicados o no en
situaciones futuras. Muchos estados de la Unidn Americana rechazan estas manifestaciones,
entre otras causas, porque se argumenta que son instrucciones generales, poco precisas o
imposibles de probar, ademas de que se ignora si el paciente tenia suficiente informacion y
capacidad para tomar una decision.

Las directrices anticipadas escritas operan bajo dos alternativas: living will o health care proxit.
Living will o su traduccion “testamento vital” es el documento en virtud del cual una persona
capaz, de manera libre, establece porescritolasinstrucciones detalladas acerca de la aplicacion
0 no de ciertos tratamientos médicos, en el caso de que aquélla, en algun momento, se
encontrare imposibilitada para tomar decisiones.*

58 Esel término general que se refiere a instrucciones orales y/o escritas acerca de los futuros cuidados médicos de
una persona, en el evento de que esa persona se vuelve incapaz de transmitir sus propios deseos. http://www.
dontneedalawyer.com/Spanish_LivingWills.html

59 La expresion “living will” surge en el Derecho anglosajén. Fue establecido en 1969 por Luis Kutner, abogado de
Boston y partidario de la eutanasia."Will" porque explica con detalle las decisiones de la persona y “living” porque
tiene efectos antes de la muerte. Sin embargo, es un término contradictorio, porque “will” (testamento) es un
documento cuyos términos son ejecutados después de la muerte del testador. Cuando el living will aparecié por
primera vez, fue fuertemente cuestionado.
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Las instrucciones de un testamento vital son usualmente una peticién de que, llegado el caso,
no se prolongue la vida de un enfermo cuando no exista una perspectiva de salvar la vida o las
condiciones de ésta sean muy precarias. En todo caso, las peticiones no pueden romper con
el principio de la atencién médica ni violar derechos reconocidos a los pacientes.

“Health care proxit’, traducido como “carta poder médica’, es el documento por virtud del
cual una persona capaz nombra a otro apoderado, “proxit” o “agent’, para que sea éste sea
quien tome las decisiones necesarias acerca de sus cuidados médicos. El apoderado entra
en funciones sélo en el supuesto de que el poderdante se halle incapacitado para tomar
decisiones concernientes al cuidado de su propia salud y dura el tiempo en que persista la
incompetencia.

Este poder difiere del que se utiliza en la representacion juridica, puesto que no involucra
cuestiones patrimoniales y funciona sélo mientras el poderdante es incompetente para tomar
decisiones. Esta figura existe en la mayoria de los estados de EUA. Algunos autores encuentran
ventajas a proxit, en vista de que el paciente no puede cubrir todas las contingencias que
pudieran presentarse; por ello, el paciente puede optar por nombrar a alguien que interprete
sus preferencias.

Ademas de una representacion fundada en una carta poder, también se ha planteado como
alternativa la posibilidad de que una persona que en el futuro pudiera quedar incapacitada,
prevea en plenitud de sus capacidades la delegacién de un cargo tutelar a determinadas
personas o la exclusion precisa de otras, para que sea ella quien tome las decisiones. Excederfa
a los planteamientos de este trabajo analizar las posibilidades y riesgos de esta autotutela por
sus consecuencias econémicas en perjuicio del paciente, pero podria tratarse de un tutor
especial para decidir Unicamente cuestiones relacionadas con los tratamientos terapéuticos
que deba recibir la persona. La ventaja para el paciente serfa la tranquilidad de depositar
su confianza en alguien, cuyas caracteristicas considera necesarias para tomar las decisiones
mas acordes con su modo de pensar. Ademas, con la designacion se evitarian los conflictos
que pudieran surgir cuando los parientes no se ponen de acuerdo en los tratamientos que se
deben proporcionar o evitar al enfermo. Es mejor que el paciente nombre a este representante
y no que lo haga el médico.

Las directrices anticipadas norteamericanas parecian indicar un triunfo del principio de

autonomia; sin embargo, una visién menos optimista se enfrenta a ciertos aspectos negativos
de ellas:
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D)

No son pocas las ocasiones en que es dificil descubrir la existencia de un consentimiento
respaldado de informacion completa acerca de la situacion real de su enfermedad o
padecimiento, los tratamientos, sus alternativas, costos o sus consecuencias.

En vista de que las declaraciones son formuladas en términos vagos, ya que el enfermo
no es un experto que pueda adentrarse en detalles, pueden surgir problemas en cuanto
a la interpretacion de su voluntad y, esto, ocasionar que el médico omita practicar
tratamientos oportunos.

El ser humano se caracteriza por sus cambios de estados de animo que presuponen
una distinta manera de afrontar los problemas de salud. ;Qué sucede con el enfermo
que expresa su voluntad bajo un estado depresivo o que desconoce la aparicion de
nuevas terapias o medicamentos? jPodria una manifestaciéon oral posterior modificar la
declaracion escrita con anterioridad?

Las manifestaciones anticipadas de voluntad que limiten los tratamientos médicos
aumentan la presién sobre los médicos en los servicios de urgencia y dificultan la
decision en situaciones de emergencia.

No debe olvidarse la perspectiva de los médicos comprometidos con su practica
profesional que considerardn estos documentos como una prueba de desconfianza
hacia su capacidad profesional y, con ello, justifican el deslindarse de la responsabilidad
de un enfermo concreto. Otros problemas podrian derivarse si el representante médico
se ausenta en el momento de tomar las decisiones vitales o renuncia.

A primera vista parecerfa que las directrices avanzadas tienen por objeto proteger la
autonomia del paciente, pero no hay que olvidar que la figura fue creada por las agrupaciones

médicas, quienes disefiaron la figura para facilitar la exoneracién de la culpa de los médicos.
Si éstos, atendiendo a la voluntad declarada de un paciente, proporcionaban o dejaban de
proporcionar determinados tratamientos, quedarian relevados de responsabilidad profesional
derivada de las consecuencias que pudiera haber como trastornos fisicos, agravamiento de la

enfermedad o inclusive la muerte del paciente.

Una persona debe poder expresar su voluntad de no ser sometida, en caso de enfermedad
o dano fisico o psiquico grave que cause sufrimiento o lo incapacite para vivir una existencia
racional y auténoma, a tratamientos que intenten prolongar su vida en forma artificial.
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Es el caso de los enfermos en condicién terminal, entendida como tal aquella condicion
incurable e irreversible que sin el auxilio de tratamiento para mantener la vida, en opinion del
médico, resultard la muerte en corto periodo de tiempo.

Otras regulaciones

Tomando en cuenta las experiencias norteamericanas tanto en los aspectos positivos como
en lo negativos, otros paises estan regulando las denominadas manifestaciones anticipadas o
previas, entre ellos Canadd, Australia, Dinamarca, Holanda, Francia, Espafia y algunos cantones
de Suiza.

Como denominador comun, el Convenio del Consejo de Europa sobre los derechos del
hombre y la biomedicina de 1997% refuerza el principio de autonomia.’' En principio, nadie
puede ser forzado a someterse a una intervencion o tratamiento sin su consentimiento, y en
cualquier momento la persona afectada podré retirarlo libremente. Esta regla es clara para los
profesionales de la salud y restringe el enfoque paternalista que podria ignorar el deseo del
paciente.

Sin embargo, la autonomia del paciente no es absoluta sino que es restringida en ciertos
casos: “Cuando debido a una situacion de urgencia no pueda obtenerse el consentimiento
podrd procederse a cualquier intervencion indispensable desde el punto de vista médico a
favor de la salud de la persona afectada”®? Es decir, el médico puede actuar de inmediato sin
esperar el consentimiento del paciente o, en su caso, de su representante legal. La necesidad
de las intervenciones médicas serd la medida para la actuacién médica, por tanto, las
intervenciones cuyo aplazamiento sea aceptable se excluyen de este supuesto. La justificacion
de la intervencion es el beneficio directo del individuo afectado.

“Serdn tomados en cuenta los deseos expresados anteriormente con respecto a una
intervencion médica por un paciente que, en el momento de la intervencion, no se encuentra
en situacion de expresar su voluntad.s® Es clara la terminologia empleada en este precepto:
los deseos del paciente deben tenerse en cuenta, lo cual implica el reconocimiento al peso
relativo de la manifestacion de la voluntad. Frente a casos de deseos expresados mucho

60 Cf. Articulo 9 del Convenio: “Deseos expresados anteriormente. Seran tomados en consideracion los deseos
expresados anteriormente con respecto a una intervencion médica por un paciente que, en el momento de la
intervencion, no se encuentre en situacion de expresar su voluntad”

61 Cf. Convenio Universal de los Derechos Humanos y la Biomedicina 1997. Informe explicativo.

62 Articulo 8° del Convenio.

63 Articulo 9° de ibid.
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tiempo atrds que no tomaron en cuenta los avances de la ciencia, porque obviamente no
pudieron predecirlos, el médico se enfrentarfa a un consentimiento, pero con la caracteristica
de no ser informado, lo cual abre la posibilidad de que el profesional de la salud tomara la
decision tratando de sequir la directriz marcada por el paciente.

En Espafa, algunas Juntas Provinciales han regulado las denominadas“voluntades anticipadas”.
Cataluna® tomo la iniciativa y aprobd, el 29 de diciembre de 2000, la Ley de Derechos de
Informacion Concerniente a la Salud y a la Autonomia del Paciente y Documentacion Clinica.
Desde su exposicion de motivos, la ley plantea la posibilidad de introducir el concepto de
‘voluntades anticipadas’y las regula como el documento dirigido al médico responsable,
por el que cualquier persona mentalmente capacitada y mayor de edad puede precisar las
condiciones sobre su tratamiento en caso de encontrarse en una situacion de enfermedad
que le impidiera expresarse por si misma.

Como principio se respeta la voluntad del enfermo, pero en situacion de riesgo inmediato
grave para su integridad fisica o psiquica en que no sea posible conseguir su autorizacion,
alguien mds debe dar el consentimiento por sustitucion. Usualmente el consentimiento se
obtiene de los familiares o de las personas vinculadas con el paciente.

El enfermo debe intervenir tanto como sea posible en la toma de decisiones vy, en los casos
de sustitucion de la voluntad del afectado, la decision debe ser la mds objetiva y proporcional
posible a favor del enfermo y de respeto a su dignidad personal.

El 14 de noviembre de 2002 se promulgd en Espafa la Ley Basica de la Autonomia de pacientes
y de derechos y obligaciones en materia de informacion y documentacion clinica; este
instrumento normativo se refiere a las instrucciones previas y establece en forma prioritaria
que la informacion es el requisito previo para emitir un consentimiento en forma inmediata
0 anticipada es basica. Sin embargo, el derecho a la informacién sanitaria de los pacientes
puede limitarse cuando por razones objetivas el conocimiento de su propia situacion, el
conocimiento de su estado pueda perjudicar su salud de manera grave o cuando el propio
paciente sea quien manifiesta que no desea ser informado.®

64 El 28 de mayo del 2001, Galicia aprobé la Ley Reguladora del Consentimiento Informado y de la Historia Clinica
de los Pacientes. El texto regula las voluntades anticipadas sin ninguna variante con respecto a Catalufa.

65 Cf. Articulo 9°. La renuncia del paciente a recibir informacion esta limitada por el interés de la salud del propio
paciente, de terceros, de la colectividad y por las exigencias terapéuticas del caso.
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Ley de Voluntad anticipada para el Distrito Federal

En México, se publicé en la Gaceta Oficial del Distrito Federal el 7 de enero de 2008 Ia Ley de
Voluntad Anticipada para el Distrito Federal y, el 4 de abril del mismo ano, el Reglamento
de dicha Ley.

El contenido de esta Ley, desde luego, significa un gran avance al respeto de las autonomias
de las personas, pues en su Articulo 1° expresa que la misma tiene por objeto establecer y
regular las normas, requisitos y formas de realizacién de la voluntad de cualquier persona
con capacidad de ejercicio, respecto a la negativa a someterse a medios, tratamientos y/o
procedimientos médicos que pretendan prolongarde manera innecesaria suvida, protegiendo
en todo momento la dignidad de la persona, cuando por razones médicas, fortuitas o de
fuerza mayor, sea imposible mantener su vida de manera natural.

Sin embargo, desde nuestro punto de vista, se perdid la oportunidad para permitir a las
personas que puedan decidir no sélo sobre qué tratamientos o procedimientos no quiere
que se le apliquen, sino también cuales sf acepta para los casos en que no esté en condiciones
de manifestar su voluntad, ya sea en forma transitoria por efectos de tratamientos, trastornos
de salud o por efectos de una enfermedad permanente.

La Ley sefala que podrén suscribir el documento de voluntad anticipada, ademas de las
personas con capacidad de ejercicio, cualquier enfermo en etapa terminal y los familiares
y personas sefaladas en los términos y supuestos de la misma ley. Pero, permitir que los
conyuges, parejas estables o cualquier otro pariente suscriban un documento de voluntad
anticipada, representa una contradiccion al principio de autonomia personal por medio
del cual el paciente, como interesado directo, puede tomar decisiones. Nadie tiene por qué
expresar esta voluntad personal, a menos que el mismo paciente lo hubiera nombrado
su representante y, al parecer, se confunde el concepto de manifestacion anticipada con
consentimiento por sustitucién o con una autorizacion, la cual, desde luego, la pueden
otorgar tanto cényuges como familiares.

La citada ley no tuvo en cuenta las circunstancias especiales de cada caso para determinar
los alcances de las manifestaciones anticipadas de voluntad, por ejemplo, ante una urgencia,
el médico debe tener la posibilidad de actuar de inmediato e implementar medidas
urgentes como la reanimacién en tanto se toman otras decisiones, sin esperar a conocer la
manifestacion anticipada del paciente en los casos en que no se tenga a la mano o no sea
posible conseguirla en forma expedita.
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Respecto a la responsabilidad de los médicos surgen algunas dudas respecto a sus alcances
pues si bien éstos quedan obligados por la declaracion de voluntad, no hay que olvidar la
existencia de cddigos de conducta y régimen juridico sobre la buena practica medica los
cuales podrian limitar o al menos matizar el alcance de estos documentos.

La aplicacion de la Ley en las instituciones de salud y demas servicios médicos, servird para
valorar si la nueva normativa responde o no a la necesidad de una mayor autonomia del
paciente y que ésta no actle en su perjuicio.

Conclusién

Los principios de autonomfa y beneficencia parecieran contraponerse en la relaciéon médico-
paciente. Para evitar este enfrentamiento la autonomia no debe reconocerse en forma
irrestricta y permitir que cause danos al propio paciente o a terceros, no se debe llevar a la
autonomia a extremos morbosos. En cuanto a la beneficencia ;Quién puede expresar en forma
general lo que es mejor para todos los pacientes? es necesario individualizar el concepto de
beneficio, para muchas personas, por ejemplo los chinos, hablar de enfermedades futuras
atrae a los espiritus que como consecuencia generarfan la enfermedad. Para otros pacientes
los altos costos de un tratamiento puede ocasionar la ruina del patrimonio familiar sin que se
garantice el alivio del enfermo. No es necesario polarizar las alternativas ni el paciente tiene
que saberlo todo ni el médico tiene que decidirlo todo.

iQuienes resulta beneficiados con las manifestaciones anticipadas de voluntad? ;EI paciente
al sentir que decide sobre los tratamientos que se le aplicardn llegado el caso que no esté en
condiciones de manifestar su voluntad o que, al menos, designa a la persona para que tome
decisiones en sunombre?, joalos médicos que, respetando la autonomia del paciente, eluden
la responsabilidad de tomar decisionesy con ello evitan demandas en su contra demostrando
que solo atendieron a la expresion de voluntad del paciente o de sus representantes?

Hay que tomar a las voluntades anticipadas con reservas, no es la panacea que resolverd los
dilemas sobre el tratamiento médico a seguir, su ayuda es mucha pero no debe ser definitiva.
Pellegrino y Thomasma® piden que se restituya el principio de beneficencia en forma de
beneficencia fiduciara es decir que médicos y pacientes mantengan la meta de actuar en pro
de los mejores intereses mutuos. Coincidimos con la opinion de Roque Sureda “la solucion
no estd en la implantacion de una legislacion que regule y legalice el marco existencial de

66 ED. Pellegrino y D.C. Thomasma, For the Patient s Good: The Restoration of Beneficence in Health Care, New York,
Oxford University Press, 1988.
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la persona en sus Ultimos momentos sino que esta en el conocimiento y actitudes éticas del
médico hacia el paciente.
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Modelo de documento del Colegio de Bioética, AC
“Voluntad Anticipada sobre el Final de mi Vida”
e instrucciones para su elaboracion

Yo mayor de edad, identificindome con

(credencial para votar o pasaporte) y domicilio en
con plena capacidad para tomar decisiones, actuando
libremente y después de una cuidadosa reflexion, expreso y otorgo mi voluntad anticipada

sobre el final de mi vida con el objeto de decidir, libre y anticipadamente, sobre la asistencia
y los tratamientos médicos que deseo recibir en caso de llegar a padecer situaciones vitales
graves e irreversibles.

Dispongo:

Que sien un futuro no puedo tomar decisiones sobre miatencion médica, como consecuencia
de mi deterioro fisico o mental, por encontrarme en alguna de las situaciones que se sefialan
a continuacion:

1) Demencia avanzada debida a cualquier causa (por ejemplo: enfermedad de
Alzheimer,..);

2) Danosencefalicos graves (por ejemplo: comairreversible, estado vegetativo persistente,...)
debidos a cualquier causa;

3) Enfermedad degenerativa neuromuscular en fase avanzada (por ejemplo: esclerosis
multiple,...);

4) Céncer en fase avanzada;

5) Otras equiparables a las mencionadas antes, por lo que se refiere a sus efectos.

Ademads, si dos médicos coinciden, de manera independiente, en que mi estado es
irreversible:
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Mi voluntad es que NO me apliquen —o me retiren, si me los han comenzado a aplicar—
tratamientos, medicamentos o medidas que tengan por objeto prolongar mi vida o
mantenerla por medios artificiales (por ejemplo: resucitacion cardiopulmonar, respiracion
artificial, medidas invasivas de nutricién, dialisis renal,...).

Deseo, en cambio, me apliquen las medidas necesarias para controlar cualquier sintoma que
me cause dolor, padecimiento o malestar, aun si con ellas se acorta mi vida.

Instrucciones adicionales: (para afadir cualquier consideracion que parezca oportuna al
otorgante. Algunas personas han expresado su voluntad de donar érganos, han especificado
si desean ser trasladadas a un hospital o ser atendidas en su domicilio, si quieren recibir
asistencia religiosa, si quieren que se avise a alguna persona cercana).

En caso de que los profesionales de la salud que me atiendan aleguen motivos de conciencia
para no actuar de acuerdo con mi voluntad aqui expresada, solicito se me transfiera a otros

profesionales que estén dispuestos a respetarla.

En lo que se refiere a la interpretacion y aplicacion de este documento, designo como mi

representante a , identificandose con
(credencial para votar o pasaporte), con domicilio en
.................................. y teléfono.......cvnn, Para que asegure el cumplimiento de mi voluntad

aqui expresada.

De la misma manera, por si se diera el caso de renuncia o imposibilidad de mi representante,
designo como representante sustituto a

................. ,identificindose con (credencial para votar o pasaporte), con domicilio en ..........o........
y teléfono

Me reservo el derecho a anular esta decision en cualquier momento, en forma oral o escrita.

Lugary fecha:

Firmas:

Otorgante Representante Representante sustituto
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Primer testigo: identificdndose con (credencial para votar o pasaporte)
Firma

Segundo testigo: e ,identificdndose con (credencial para votar o pasaporte)
Firma

Si méas adelante el otorgante quisiera dejar sin efecto el presente documento, podra firmar, si
asi lo desea, la siguiente orden de anulacion:

Yo, mayor de edad, identificindome con
(credencial para votar o pasaporte) y domicilio en
.......... , con plena capacidad para tomar decisiones y de manera libre anulo y dejo sin efecto el
presente Documento de voluntad anticipada sobre el final de mi vida.

Lugary fecha:
Firma

Testigo: identificdndose con (credencial para votar o pasaporte)
Firma
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Instrucciones para la elaboracion del documento “Voluntad Anticipada sobre el Final de
mi Vida”

92

Es recomendable que el otorgante lea cuidadosamente el modelo del documento, lo
comente con una persona de confianza y se asesore por algin médico para adaptarlo a
su caso personal. Para ello es necesario que reciba informacion, lo mas completa posible,
sobre las enfermedades y condiciones médicas que podria padecer y sobre los grados
de incapacidad que podrian generarle.

Puede modificarse cualquier aspecto de su contenido y afadir cualquier consideracion
que parezca oportuna al otorgante. Con este propodsito se puso el apartado de
“Instrucciones adicionales” Algunas personas han expresado en él su voluntad de donar
6rganos, han especificado si desean ser trasladadas a un hospital o ser atendidas en su
domicilio, si quieren recibir asistencia religiosa, si quieren que se avise a alguna persona
cercana, etc.

El documento puede ser revocado en cualquier momento, pero solamente por el
otorgante, en forma oral o escrita.

Es necesario designar un representante y ademas un sustituto por si se diera el caso de
que aquél se viera imposibilitado de ejercer su funcion. El representante serd la persona
encargada deresolver cualquier duda enlainterpretacion de la voluntad del otorgante. Es
importante que los dos representantes designados sean personas de maxima confianza
para el otorgante.

Es muy importante que el otorgante explique ampliamente a los representantes
(representante y sustituto) su intencion al otorgar este documento y las funciones que
espera que cumplan. También es necesario que los representantes reciban informacién
completa sobre las enfermedades y condiciones médicas que podria padecer el
otorgante y sobre los grados de incapacidad que le generarian.

Es conveniente que los testigos no tengan intereses patrimoniales ni testamentarios en
la sucesion del otorgante.

Hay tres formas de validar este documento:
a) Formalizarlo ante notario;

b) Firmarlo delante de dos testigos mayores de edad, con plena capacidad para
tomar decisiones y de los cuales, al menos uno no tenga relaciéon de parentesco
—hasta el segundo grado- ni vinculos patrimoniales con el otorgante;



c) Firmarlo delante de dos testigos y formalizarlo ante notario.

En cualquier caso es importante que el otorgante converse con sus familiares cercanos
sobre el contenido de este documento y que estos guarden una copia del mismo para
evitar conflictos cuando llegue el momento de cumplir su voluntad. También es muy
recomendable que el otorgante informe a su médico de la existencia de este documento
y le dé una copia del mismo.

El otorgante debe asegurarse de llenar debidamente todos los datos sobre el nombre,
documento de identificacion, domicilio y teléfono de sus representantes, asi como el
lugar y fecha en que se firma el documento. Debe anotar el nombre y documento de
identificacion de los testigos y recopilar la firma de sus representantes y testigos, junto
con la suya.

En caso de que el otorgante quiera incluir la opcion de revocar esta declaracion de
forma escrita, al final del documento se sugiere un apartado con tal propésito. Sera
conveniente que incluya, ademas de sus datos y firma, el nombre, identificacion y firma
de un testigo.
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Nueva Ley de Voluntad Anticipada para el DF
PUBLICADO EN LA GACETA OFICIAL DEL DISTRITO FEDERAL EL 07 DE ENERO DE 2008.
LEY DE VOLUNTAD ANTICIPADA PARA EL DISTRITO FEDERAL

CAPITULO PRIMERO
DISPOSICIONES PRELIMINARES

Articulo 1. La presente ley es de orden publico e interés social, y tiene por objeto establecer
y regular las normas, requisitos y formas de realizacion de la voluntad de cualquier persona
con capacidad de ejercicio, respecto a la negativa a someterse a medios, tratamientos y/o
procedimientos médicos que pretendan prolongarde manerainnecesaria suvida, protegiendo
en todo momento la dignidad de la persona, cuando por razones médicas, fortuitas o de
fuerza mayor, sea imposible mantener su vida de manera natural.

Articulo 2. La aplicacion de las disposiciones establecidas en la presente ley, son relativas a
la Voluntad Anticipada de las personas en materia de Ortotanasia, y no permiten ni facultan
bajo ninguna circunstancia la realizacién de conductas que tengan como consecuencia el
acortamiento intencional de la vida.

Articulo 3. Para efectos de esta ley se define y entiende por:

. Codigo Civil: Cédigo Civil para el Distrito Federal;

Il. Cédigo de Procedimientos: Coddigo de Procedimientos Civiles para el Distrito Federal;

lll. Codigo Penal: Codigo Penal para el Distrito Federal;

IV. Cuidados Paliativos: el cuidado activo y total de aquellas enfermedades que no responden

a tratamiento curativo e incluyen el control del dolor y otros sintomas, asi como la atencion
psicolégica del paciente;
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V.Documento deVoluntad Anticipada: consiste en el documento publico suscrito ante Notario,
en el que cualquier persona con capacidad de ejercicio y en pleno uso de sus facultades
mentales, manifiesta la peticion libre, consciente, seria, inequivoca y reiterada de no someterse
a medios, tratamientos y/o procedimientos médicos, que propicien la Obstinacion Médica;

VI. Enfermo en Etapa Terminal: es el que tiene un padecimiento mortal o que por caso
fortuito o causas de fuerza mayor tiene una esperanza de vida menor a seis meses, y se
encuentra imposibilitado para mantener su vida de manera natural, con base en las siguientes
circunstancias:

a) Presenta diagnostico de enfermedad avanzada, irreversible, incurable, progresiva y/o
degenerativa;

b) Imposibilidad de respuesta a tratamiento especifico; y/o

) Presencia de numerosos problemas y sintomas, secundarios o subsecuentes;

VII. Institucion Privada de Salud: Son los servicios de salud que prestan las personas fisicas o
morales, en las condiciones que convengan con los usuarios, y sujetas a los ordenamientos
legales, civiles y mercantiles.

VIII. Ley: Ley de Voluntad Anticipada para el Distrito Federal;
IX. Ley de Salud: Ley de Salud para el Distrito Federal;

X. Medidas Minimas Ordinarias: consisten en la hidrataciéon, higiene oxigenacién, nutricion
y/o curaciones del paciente en etapa terminal segun lo determine el personal de salud
correspondiente;

XI. Notario: Notario Publico del Distrito Federal;

XII. Obstinacién Terapéutica: utilizacién innecesaria de los medios, instrumentos y métodos
médicos, para mantener vivo a un enfermo en etapa terminal;

XIll. Ortotanasia: significa muerte correcta. Distingue entre curar y cuidar, sin provocar la
muerte de manera activa, directa o indirecta, evitando la aplicacién de medios, tratamientos
y/0 procedimientos médicos obstinados, desproporcionados o indtiles, procurando no
menoscabar la dignidad del enfermo en etapa terminal, otorgando los Cuidados Paliativos, las
Medidas Minimas Ordinarias y Tanatoldgicas, y en su caso la Sedacién Controlada;
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XIV. Personal de salud: son los profesionales, especialistas, técnicos, auxiliares y demds
trabajadores que laboran en la prestacion de los servicios de salud;

XV. Coordinacion Especializada: es la unidad administrativa adscrita a la Secretaria de Salud en
materia de Voluntad Anticipada;

XVI. Reanimacion: conjunto de acciones que se llevan a cabo para tratar de recuperar las
funciones y/o signos vitales;

XVII. Secretaria: Secretaria de Salud del Distrito Federal;

XVIII. Sedacion Controlada: es la administracion de farmacos por parte del personal de salud
correspondiente, para lograr el alivio, inalcanzable con otras medidas, de un sufrimiento fisico
y/0 psicolégico, en un paciente en etapa terminal, con su consentimiento explicito, implicito
o delegado, sin provocar con ello la muerte de manera intencional de éste; y

XIX. Tanatologfa: significa tratado o ciencia de la muerte. Consiste en la ayuda médica y
psicolégica brindada tanto al enfermo en etapa terminal como a los familiares de éste, a fin
de comprender la situacion y consecuencias de la aplicacion de la Ortotanasia.

Articulo 4. En lo no previsto en la presente Ley, se aplicard de manera supletoria lo dispuesto
por el Cédigo Civil y el Cédigo de Procedimientos Civiles, cuando fueren aplicables, y no afecte
derechos de terceros o contravenga otras disposiciones legales vigentes.

Articulo 5. La presente Ley se aplicard Unica y exclusivamente en el territorio del Distrito
Federal con base en los términos y disposiciones establecidas en la misma.

Articulo 6. La aplicacion de las disposiciones establecidas en la presente Ley no exime de
responsabilidades, sean de naturaleza civil, penal o administrativa, a quienes intervienen en
su realizacion, sino se cumple con los términos de la misma.

Ningun solicitante, profesional o personal de salud que haya actuado en concordancia con

las disposiciones establecidas en la presente Ley, estard sujeto a responsabilidad civil, penal o
administrativa.
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CAPITULO SEGUNDO
DE LOS REQUISITOS DEL DOCUMENTO DE VOLUNTAD ANTICIPADA

Articulo 7. El Documento de Voluntad Anticipada podréa suscribirlo:

. Cualquier persona con capacidad de ejercicio;

Il. Cualquier enfermo en etapa terminal, médicamente diagnosticado como tal;

lll. Los familiares y personas sefaladas en los términos y supuestos de la presente Ley, cuando
el enfermo en etapa terminal se encuentre de manera inequivoca impedido para manifestar

por si mismo su voluntad; y

IV. Los padres o tutores del enfermo en etapa terminal cuando éste sea menor de edad o
incapaz legalmente declarado.

Para los efectos de las fracciones lll y IV del presente articulo el signatario deberd acreditar con
el acta correspondiente el parentesco a que haya lugar.

Articulo 8.EldocumentodeVoluntad Anticipada deberd contar con las siguientes formalidades
y requisitos:

. Realizarse por escrito de manera personal, libre e inequivoca ante Notario;
Il. Suscrito por el solicitante, estampando su nombre y firma en el mismo;

lll. El nombramiento de un representante para corroborar la realizacién del Documento de
Voluntad Anticipada en los términos y circunstancias determinadas en él; y

IV. La manifestacion respecto a la disposicién de érganos susceptibles de ser donados.

Articulo 9. El Documento de Voluntad Anticipada suscrito ante Notario, deberd ser notificado
por éste a la Coordinacion Especializada para los efectos a que haya lugar.

Articulo 10. En caso de que el enfermo en etapa terminal se encuentre imposibilitado para
acudir ante el Notario, podré suscribir el Documento de Voluntad Anticipada ante el personal
de salud correspondiente y dos testigos en los términos del Formato que para los efectos
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legales y conducentes emita la Secretaria, mismo que deberd ser notificado a la Coordinacion
Especializada para los efectos a que haya lugar.

Articulo 11. Una vez suscrito el Documento o el Formato de Voluntad Anticipada en los
términos de los dos articulos anteriores, la Coordinaciéon Especializada deberd hacerlo del
conocimiento del Ministerio Publico para los efectos a que haya lugar, y del personal de salud
correspondiente para integrarlo, en su momento, al expediente clinico del enfermo en etapa
terminal.

Articulo 12. No podran ser testigos:

. Los menores que no han cumplido 16 afos de edad;

Il Los que habitual o accidentalmente no disfrutan de su cabal juicio;

lll. Los familiares del enfermo en etapa terminal hasta el cuarto grado;

IV. Los que no entiendan el idioma que habla el enfermo en etapa terminal, salvo que se
encuentre un intérprete presente; y

V. Los que hayan sido condenados por el delito de falsedad.

Articulo 13. No podrén ser representante para la realizacion del Documento de V
. Las personas que no han cumplido 16 afos de edad;

Il Los que habitual o accidentalmente no disfrutan de su cabal juicio;

lll. Los que no entiendan el idioma que habla el enfermo en etapa terminal, salvo que se
encuentre un intérprete presente; y

IV. Los que hayan sido condenados por el delito de falsedad.

Articulo 14. El cargo de representante es voluntario y gratuito; pero el que lo acepte, se
constituye en la obligacion de desempenarlo.

Articulo 15. El representante que presente excusas, deberd hacerlo al momento en que tuvo
noticia de su nombramiento.
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Articulo 16. Pueden excusarse de ser representantes:
. Los empleados y funcionarios publicos;
Il. Los militares en servicio activo;

lll. Los que por el mal estado habitual de salud, o por no saber leer ni escribir, no puedan
atender debidamente su representacion;

IV. Cuando por caso fortuito o fuerza mayor no pueda realizar el cargo conferido; y
V. Los que tengan a su cargo otra representacion en los términos de la presente Ley.
Articulo 17. Son obligaciones del representante:

. Larevisiony confirmacion de las disposiciones establecidas por el signatario en el Documento
de Voluntad Anticipada;

Il La verificacién del cumplimiento exacto e inequivoco de las disposiciones establecidas en
el Documento de Voluntad Anticipada;

ll. La verificacion, cuando tenga conocimiento por escrito, de la integracion de los cambios
y/0 modificaciones que realice el signatario al Documento de Voluntad Anticipada;

IV. La defensa del Documento de Voluntad Anticipada, en juicio y fuera de él, asi como de las
circunstancias del cumplimiento de la voluntad del signatario y de la validez del mismo;y,

V. Las demas que le imponga la ley.

Articulo 18. Los cargos de representante concluyen:
. Por el término natural del encargo;

Il. Por muerte del representante;

lll. Por muerte del representado;
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IV. Por incapacidad legal, declarada en forma;
V. Por excusa que el juez califique de legftima, con audiencia de los interesados y del Ministerio
Publico, cuando se interesen menores o el Sistema para el Desarrollo Integral de la Familia del

Distrito Federal en el ambito de sus atribuciones; y,

VI. Por revocacion de sus nombramientos o remocién, hecha por el signatario para su
realizacion.

Articulo 19. Podran suscribir el Documento de Voluntad Anticipada en los términos
establecidos por la fraccion Ill del articulo 7 de la presente Ley, por orden subsecuente y a
falta de:

. El o la conyuge;

II. El concubinario o la concubina; o el o la conviviente.

Ill. Los hijos mayores de edad consanguineos o adoptados;

IV. Los padres o adoptantes;

V. Los nietos mayores de edad; y

VI. Los hermanos mayores de edad o emancipados.

El familiar signatario del Documento o Formato de Voluntad Anticipada en los términos
del presente articulo fungird a su vez como representante del mismo para los efectos de
cumplimiento a que haya lugar.

Articulo 20. Podrédn suscribir el Documento de Voluntad Anticipada en los términos
establecidos por la fraccion IV del articulo 7 de la presente Ley, por orden e importancia de
prelacion y a falta de y de manera subsecuente:

. Los padres o adoptantes;

Il. Los familiares o personas que ejerzan la patria potestad del menor; o,
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lll. Los hermanos mayores de edad o emancipados;

El familiar signatario del Documento o Formato de Voluntad Anticipada en los términos
del presente articulo fungird a su vez como representante del mismo para los efectos de
cumplimiento a que haya lugar.

Articulo 21. En caso de que existan hijos menores de 18 aflos y mayores de 16 afos podran
igualmente suscribir el Documento de Voluntad Anticipada en los supuestos establecidos en
los dos articulos anteriores, a falta de las demés personas facultadas.

Articulo 22. Cuando el Documento de Voluntad Anticipada sea suscrito ante Notario, éste
dard lectura al mismo en voz alta a efecto de que el signatario asiente que es su voluntad la
que propiamente se encuentra manifiesta en dicho documento.

Cuando el solicitante del Documento de Voluntad Anticipada ignore el idioma del paifs, el
Notario deberd nombrar a costa del solicitante un intérprete que sea perito traductor, quien
concurrird al acto y explicara totalmente al solicitante los términos y condiciones en que se
suscribe el Documento de Voluntad Anticipada.

Articulo 23. El Notario debera verificar la identidad del solicitante, y de que se halla en su
cabal juicio y libre de cualquier coaccion.

Articulo 24. Sila identidad del solicitante no pudiere verificarse, se declarara esta circunstancia
por el Notario, solicitando la presencia de dos testigos, que bajo protesta de decir verdad,
verifiquen la personalidad de este y en caso de que no existiera la posibilidad de presencia de
los dos testigos, el Notario agregara al Documento de Voluntad Anticipada todas las sefias o
caracteristicas ffsicas y/o personales del solicitante.

Articulo 25.En caso de que el Documento de Voluntad Anticipada sea suscrito en los términos
del articulo 10 de la presente Ley, igualmente deberd darse lectura en voz alta, a efecto de que
el solicitante asiente que es su voluntad la que propiamente se encuentra manifiesta en dicho
documento, pero no tendra validez el Documento de Voluntad Anticipada hasta que no se
verifique la identidad de este por los dos testigos.

Articulo 26. Se prohibe a los Notarios y a cualesquiera otras personas que hayan de redactar
Documentos de Voluntad Anticipada, dejar hojas en blanco y servirse de abreviaturas o cifras,
bajo la pena de quinientos dias de salario minimo general vigente como multa.
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Articulo 27. El solicitante expresard de modo claro y terminante su voluntad al Notario o a las
personas facultadas para los efectos por la Secretaria seguin sea el caso, quienes redactaran por
escrito las cldusulas del Documento de Voluntad Anticipada o cumplirdn con los requisitos del
Formato correspondiente, sujetdndose estrictamente a la voluntad del solicitante y las leerd
en voz alta para que éste manifieste si estd conforme.

Si'lo estuviere, lo firmaran el solicitante, el Notario, los testigos y el intérprete, segun el caso,
asentandose el lugar, ano, mes, dia y hora en que hubiere sido otorgado.

El solicitante preferentemente asistird al acto acompanado de aquél que haya de nombrar
como representante a efecto de asentar en el Documento de Voluntad Anticipada, la
aceptacion del cargo.

Articulo 28. En los casos previstos en los articulos 29, 30, 31, 32 y 33 de la presente Ley, asi
como cuando el solicitante o el Notario lo requieran, deberan concurrir al otorgamiento del
acto, dos testigos y firmar el Documento de Voluntad Anticipada.

Articulo 29. Cuando el solicitante declare que no sabe o no puede firmar el Documento de
Voluntad Anticipada o el Formato segun sea el caso, deberd igualmente suscribirse ante dos
testigos, y uno de ellos firmara a ruego del solicitante, quien imprimira su huella digital.

Articulo 30. Si el solicitante fuere enteramente sordo 0 mudo, pero que sepa leer, debera dar
lectura al Documento de Voluntad Anticipada o Formato correspondiente; si no supiere o no
pudiere hacerlo, designard una persona que lo haga a su nombre.

Articulo 31. En caso de que el solicitante fuere sordomudo, y supiera el lenguaje a sefas, el
Notario estard a lo dispuesto por el articulo 22 parrafo sequndo de la presente Ley.

Articulo 32. Cuando el solicitante sea ciego 0 no pueda o no sepa leer, se dara lectura al
documento de Voluntad Anticipada dos veces: una por el Notario, como esta prescrito en el
articulo 22 primer parrafo, y otra, en igual forma, por uno de los testigos u otra persona que
el solicitante designe.

Siel solicitante no puede o no sabe leery escribir, concurrird al acto una persona que fungird
como intérprete, quien corroboraréd la voluntad que dicte aquél.
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Articulo 33. Cuando el solicitante ignore el idioma del pals, si puede, manifestard su
voluntad, que sera traducida al espanol por el intérprete a que se refiere el articulo 22, parrafo
segundo.

La traduccién se transcribird como Documento de Voluntad Anticipada y tanto el suscrito
en el idioma original como el traducido, seran firmados por el solicitante, el intérprete y el
Notario, integrandose como un solo documento.

Si el solicitante no puede o no sabe leer, dictard en su idioma su voluntad, al intérprete;
traducida ésta, se procederd como dispone el pérrafo primero de este articulo.

Articulo 34. Las formalidades expresadas en este capitulo se practicaran en un solo acto que
comenzaréconlalecturadel Documento deVoluntad Anticipada o el Formato correspondiente
y el Notario o la persona facultada para los efectos, dara fe de haberse llenado aquéllas.

Articulo 35. El solicitante o su representante deberdn entregar el Documento de Voluntad
Anticipada al personal de salud encargado de implementar el tratamiento del enfermo en
etapa terminal, para suintegracion al expediente clinico, y dar cumplimiento a las disposiciones

establecidas en el mismo.

CAPITULO TERCERO
DE LA NULIDAD Y REVOCACION DE LA VOLUNTAD ANTICIPADA

Articulo 36. Es nulo el Documento de Voluntad Anticipada realizado bajo las siguientes
circunstancias:

. El realizado en documento diverso al Documento de Voluntad Anticipada o el Formato
correspondiente autorizado por la Secretarfa;

Il El realizado bajo influencia de amenazas contra el signatario o sus bienes, o contra la persona
0 bienes de su cényuge, parientes, concubinario o concubing;

IIl. El captado por dolo o fraude;

IV. Aquel en el que el signatario no exprese clara e inequivocamente su voluntad, sino sélo por
sefales 0 monosilabos en respuesta a las preguntas que se le hacen;
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V. Aquel que se otorga en contravencion a las formas prescritas por la ley; y
VI. Aquel en el que medie alguno de los vicios del consentimiento para su realizacion.

Articulo 37. El signatario que se encuentre en algunos de los supuestos establecidos en
el articulo anterior, podra, luego que cese dicha circunstancia, revalidar su Documento o
Formato de Voluntad Anticipada con las mismas solemnidades que si lo signara de nuevo; de
lo contrario serd nula la revalidacion.

Articulo 38. El Documento o Formato de Voluntad Anticipada Unicamente podré ser revocado
por el signatario del mismo en cualquier momento.

No podrdn por ninguna circunstancia establecerse o pretenderse hacer valer disposiciones
testamentarias, legatarias o donatarias de bienes, derechos u obligaciones diversos a los
relativos a la Voluntad Anticipada en los documentos o formatos que regula la presente Ley.

Articulo 39. En caso de que existan dos 0 mas Documentos o Formatos deVoluntad Anticipada
serd valido el Ultimo firmado por el signatario.

CAPITULO CUARTO
DEL CUMPLIMIENTO DE LA VOLUNTAD ANTICIPADA

Articulo 40. Para efectos del cumplimiento de las disposiciones establecidas en el Documento
o Formato de Voluntad Anticipada, el signatario o en su caso su representante, deberd solicitar
al personal de salud correspondiente se efectlen las disposiciones establecidas en dicho
documento.

El personal de salud correspondiente debera realizar dichas disposiciones en los términos
solicitados y prescritos en el Documento o Formato de Voluntad Anticipada y en referencia al
derecho establecido para ello en el articulo 16 Bis 3 de la Ley de Salud.

Articulo41.Almomentoen que el personal de salud correspondiente dé inicio al cumplimiento
de las disposiciones y términos contenidos en el Documento de Voluntad Anticipada deber3
asentar en el historial clinico del enfermo en etapa terminal, toda la informacion que haga
constar dicha circunstancia hasta su terminacion, en los términos de las disposiciones de
salud correspondientes.
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Para los efectos del parrafo anterior se incluirdn los Cuidados Paliativos, las Medidas Minimas
Ordinarias, la Sedacion Controlada y el tratamiento Tanatolégico que el personal de salud
correspondiente determine.

Articulo 42. El personal de salud a cargo de cumplimentar las disposiciones establecidas en
el Documento o Formato de Voluntad Anticipada y las disposiciones de la presente Ley, cuyas
creencias religiosas o convicciones personales sean contrarias a tales disposiciones, podran
ser objetores de conciencia y por tal razon excusarse de intervenir en su realizacion.

Serd obligacién de la Secretaria, garantizar y vigilar en las instituciones de salud, la oportuna
prestacion de los servicios y la permanente disponibilidad de personal de salud no objetor, a
fin de verificar el cumplimiento de la Voluntad Anticipada del enfermo en etapa terminal.

La Secretaria en el ambito de sus atribuciones y posibilidades financieras, ofrecera atencion
médica domiciliaria a enfermos en etapa terminal, de conformidad con los lineamientos que
para tal efecto emita en los términos de la presente Ley.

Asimismo, la Secretarfa emitira los lineamientos correspondientes para la aplicacion de la Ley
de Voluntad Anticipada en las instituciones privadas de Salud.

Articulo 43. El personal de salud en ningin momento y bajo ninguna circunstancia podra
suministrar medicamentos o tratamientos médicos, que provoquen de manera intencional el

deceso del enfermo en etapa terminal.

Articulo 44. No podran realizarse las disposiciones contenidas en el Documento o Formato de
Voluntad Anticipada y en la presente Ley, a enfermo que no se encuentre en etapa terminal.

CAPITULO QUINTO
DE LA COORDINACION ESPECIALIZADA EN MATERIA DE VOLUNTAD ANTICIPADA

Articulo 45. La Coordinacién Especializada es la unidad administrativa adscrita a la Secretaria
encargada de velar por el cumplimiento de las disposiciones establecidas en la presente Ley

y en los Documentos y Formatos de Voluntad Anticipada.

Articulo 46. Son atribuciones de la Coordinacién Especializada:
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. Recibir, archivar y resguardar los Documentos y Formatos de Voluntad Anticipada,
procedentes de las instituciones publicas y privadas de salud;

Il. Hacer del conocimiento del Ministerio Publico los Documentos y Formatos de Voluntad
Anticipada; procedentes de las instituciones publicas y privadas de salud;

lll. Supervisar en la esfera de su competencia:

a) El cumplimiento de las disposiciones de los Documentos y Formatos de Voluntad
Anticipada; y
b) Lo relativo en materia de Trasplantes y Donacion de Organos y Tejidos;

IV. Coadyuvar con el control y registro de donantes y receptores de Organos y Tejidos en
coordinacion con el Centro Nacional de Trasplantes y los Centros Estatales de Trasplantes
en el &mbito de sus atribuciones;

V. Fungir como vinculo con los Centros Nacional y Estatales de Trasplantes en el &mbito de su
competencia;

VI. Fomentar, promover y difundir la cultura de Donacion de Organos y Tejidos en el &mbito
de su competencia;

VII. Proponer en el dmbito de su competencia, la celebracién de convenios de colaboracion
con otras instituciones y asociaciones publicas o privadas en las que se promuevan y realicen
Trasplantes de Organos y Tejidos; y

VIII. Las demas le otorguen las otras leyes y reglamentos.

Articulo 47. Las disposiciones derivadas de la Voluntad Anticipada establecidas en el presente
Capitulo en materia de Trasplantes y Donacién de Organos se regiran por lo dispuesto en
la Ley de Salud para el Distrito Federal y en la Ley General de Salud, en los términos que las

mismas determinen en lo conducente y aplicable en el Distrito Federal.

PRIMERO.- El presente Decreto entrara en vigor al dia siguiente de su publicacion en la Gaceta
Oficial del Distrito Federal.
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SEGUNDO.- A partir de la entrada en vigor del presente Decreto, se derogan las demés
disposiciones que contravengan al mismo.

TERCERO.- El Jefe de Gobierno del Distrito Federal tendrd 90 dias naturales para emitir el
Reglamento y los Lineamientos conducentes para la aplicacion de la presente ley.

CUARTO.- El Jefe de Gobierno del Distrito Federal, deberd realizar a més tardar en 90 dias
naturales las adecuaciones correspondientes al Reglamento Interior de la Secretaria de Salud
del Distrito Federal, para proveer en la esfera administrativa lo relativo a la creacion de la
Coordinacion Especializada en materia de Voluntad Anticipada.

QUINTO.- El Jefe de Gobierno del Distrito Federal debera suscribir el convenio de colaboracion
correspondiente con el Colegio de Notarios a efecto de garantizar el cumplimiento de las
disposiciones de la Ley de Voluntad Anticipada para el Distrito Federal y asegurar el menor
costo posible de los honorarios correspondientes al Documento contenido en ella, asi como
la inclusion de la suscripcion del mismo en las Jornadas Notariales.

SEXTO.- La Asamblea Legislativa del Distrito Federal, debera establecer en el Presupuesto de
Egresos para el ejercicio fiscal 2008, los recursos presupuestales correspondientes y suficientes
para la operacion y difusion de la Ley de Voluntad Anticipada para el Distrito Federal.

SEPTIMO.- Una vez que el Centro Local de Trasplantes inicie sus operaciones, la Coordinacion
Especializada en materia de Voluntad Anticipada, continuard con la realizacion y ejecucion
de las disposiciones establecidas en la Ley de Voluntad Anticipada para el Distrito Federal, en
materia de Donacion y Trasplante de Organos y Tejidos, y fungird como coadyuvante de éste
en los términos de dicha Ley vy las disposiciones vigentes en materia de salud.

OCTAVO.- El Jefe de Gobierno del Distrito Federal, debera suscribir los convenios de
coordinacion de acciones correspondientes con la Secretarfa de Salud Federal, El Centro
Nacional de Trasplantes y los Centros Estatales de Trasplantes, a efecto de garantizar el
cumplimiento de las disposiciones establecidas en la Ley de Voluntad Anticipada para
el Distrito Federal, en materia de Trasplantes y Donacion de Organos y Tejidos, con base
en lo dispuesto por la Ley General de Salud en lo conducente y aplicable.

NOVENO.- Publiquese el presente Decreto en el Diario Oficial de la Federacién para su mayor
difusion.
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Recinto de la Asamblea Legislativa del Distrito Federal, a los cuatro dias del mes de
diciembre del afio dos mil siete.- POR LA MESA DIRECTIVA.- DIP. KENIA LOPEZ RABADAN,
PRESIDENTA.- DIP. MARIA ELBA GARFIAS MALDONADO, SECRETARIA.- DIP. ALFREDO
VINALAY MORA, SECRETARIO.- (Firmas)

En cumplimiento de lo dispuesto por el articulo 122, Apartado C, Base Segunda, fracciéon |l
inciso b), de la Constitucion Politica de los Estados Unidos Mexicanos; 48,49y 67, fraccion Il del
Estatuto de Gobierno del Distrito Federal, y para su debida publicaciéon y observancia expido
el presente Decreto Promulgatorio, en la Residencia Oficial del Jefe de Gobierno del Distrito
Federal, en la Ciudad de México, a los diecinueve dias del mes de diciembre del ano dos mil
siete.- EL JEFE DE GOBIERNO DEL DISTRITO FEDERAL, MARCELO LUIS EBRARD CASAUBON.-
FIRMA.- EL SECRETARIO DE GOBIERNO, JOSE ANGEL AVILA PEREZ.- FIRMA.- EL SECRETARIO
DE SALUD, MANUEL MONDRAGON Y KALB.- FIRMA.
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Anexo lll

Encuesta de opinion sobre la eutanasia en México

No existe mucha informacion sobre la opinidn de los mexicanos con relacion a la eutanasia.
Sin embargo, en los Ultimos afos, a partir de la aparicion de diversas iniciativas de ley que
han propuesto despenalizar la eutanasia (en la modalidad activa o pasiva), se han realizado
algunas encuestas que aportan datos para conocer qué piensa la poblacion al respecto.

Los datos més recientes fueron aportados por la Encuesta General Social 2008 de Parametria y
El Colegio de México levantada en febrero de 2008. En ella se pregunto a los encuestados:

Cuando una persona tiene una enfermedad que no se puede curar, justed considera que los
doctores deberian tener el derecho legal o no de terminar con su vida si asf lo quieren el paciente y
su familiar?

Seis de cada 10 mexicanos respondieron afirmativamente. En la capital sélo 27% respondié
de manera negativa, mientras que en el resto de México la mitad de los habitantes manifesté
su acuerdo.”’

Ahora bien, puesto que en la eutanasia la participacion del médico es decisiva, es muy
interesante conocer su opinién sobre esta forma de terminacién de vida.

Con este propdsito, un grupo de investigadores (entre los que se encuentran dos integrantes
del Colegio de Bioética) realizaron el afo pasado una encuesta en una muestra de 2097
médicos de diferentes especialidades, empleados por el Instituto de Seguridad y Servicios
Sociales de los Trabajadores del Estado (ISSSTE).

Los resultados de esta investigacion seran publicados por la revista Archives of Medical
Research.®® Las preguntas que respondieron los médicos indagaban sobre dos situaciones en
que se puede considerar la muerte médicamente asistida: 1) cuando un paciente tiene un
sufrimiento intolerable a causa de una enfermedad vy solicita a su médico ayuda para morir; y

67 http//www.parametria.com.mx/carta-parametrica.phtml?id=4100&text1=eutanasia
68 R.Liskeretal, loc. cit.



2) cuando un paciente se encuentra en estado vegetativo persistente y sus familiares solicitan
al médico que retire los tratamiento para que el paciente muera.

Aproximadamente, 40% de los médicos estuvieron de acuerdo en que el médico ayudara a
morir al paciente en la primera situacion; es decir, que aplicaran la eutanasia (activa). El 44%
dijo que no y el resto estaba indeciso. En la segunda situacion, 48% de los médicos estuvo de
acuerdo en que el médico respondiera al pedido de los familiares (lo que corresponde a una
forma de terminacién de vida que suele asimilarse a la eutanasia pasiva), 35% no lo estuvo y
el resto estaba indeciso.

En esta encuesta se vio claramente que las creencias religiosas influyeron en las respuestas
de los médicos, dato que en realidad no es de sorprender. Resulta interesante sefalar que
20% aproximadamente de los médicos, en ambas situaciones, se reconocieron indecisos al
responder.



Glosario

Aborto. De acuerdo con la Norma Oficial Mexicana de la Secretaria de Salud (NOM-007-SSA2-
1993), es la expulsion del producto de la concepcién menor de 500 gramos de peso o hasta
20 semanas de gestacion.

Aborto tardio. Es la interrupcion del embarazo que se realiza a partir de las 22 semanas de
gestacion (o después de la semana 24 cuando la legislacion del pais acepta el aborto hasta
esta semana).

Anencefalia. Patologfa congénita que afecta el desarrollo de los huesos del crdneo e impide
el desarrollo del cerebro.

Autonomia moral. Posibilidad de elegir por uno mismo.

Bioética. Puede definirse como el estudio sistematico, pluralista e interdisciplinario de las
cuestiones éticas surgidas de las ciencias de la vida y de las relaciones de la humanidad
consigo mismay con la biosfera.

Ciclo sueno-vigilia. El ritmo diario de dormir-despertar-dormir.

Cognicion. El acto de conocer y reconocer como ejercicio de las facultades intelectuales.
Coma. Estadodeinconciencia total, confuncionamiento auténomodel corazéony larespiracion
pero sin ciclo de suefo-vigilia. Antes de 2-4 semanas evoluciona a muerte cerebral o a estado
vegetativo persistente.

Congénita. Enfermedad o situacion que esta presente al nacimiento y puede ser genética
(causada por los genes) como el Sindrome de Down o la trisomia 13, ambiental (causada
por un virus, por falta de oxigenacion, por drogas u otros factores no genéticos) o por ambas

(herencia multifactorial) como el labio y paladar hendido.

Consecuencialista. Se llama asf al enfoque ético que establece lo correcto o incorrecto de
una accion en funcion de sus consecuencias.
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Cuidados paliativos o atencién paliativa. El cuidado activoy total de los pacientes para mejorar
su calidad de vida cuando su enfermedad no tiene respuesta al tratamiento curativo.

Darwinismo. (Charles Darwin, 1809-1892, naturalista britanico). Teoria segun la cual la
evolucion de las especies se produce por mutacion del material genético, seleccion natural
de los individuos y transmision por la herencia. Durante el siglo XX se demostré la certeza de
esta teoria mediante la identificacion y el andlisis de las moléculas que constituyen los genes
y su funcionamiento bioguimico.

Demencia. Sindrome progresivo en el que hay un declive de las funciones cognitivas,
especialmente de la memoria, acompafnado de un deterioro en el control emocional, en el
lenguaje y en la conducta social. Ocurre principalmente en la enfermedad de Alzheimery en
otros padecimientos asociados a la senilidad, pero también enlos trastornos cerebrovasculares
y en otras condiciones que afectan al cerebro, sea primaria o secundariamente.

Desordenes de la conciencia. Alteraciones de la conciencia caracterizadas por pérdida total
de la comunicacién con el medio ambiente y de la conciencia de sf mismo.

Enfermedad de Alzheimer. Ver demencia.

Espina bifida abierta. Es un defecto del cierre del tubo neural que consiste en una apertura
en los huesos de la columna que puede ocasionar dafo a los nervios que controlan la
parte inferior del cuerpo. Cuando sélo protruyen las meninges por el defecto éseo se llama
meningocele, cuando protruyen meninges y médula espinal, se llama mielomeningocele.
Esto causa debilidad y paralisis de las piernas y, a veces, problemas de la vejiga e intestinales.
Tienen més probabilidad de tener hidrocefalia y, en ocasiones, cursan con retraso mental.

Estado de necesidad. Es la situacion que permite eliminar de una accién la categoria de
crimen. Por ejemplo, el médico que actua enfrentando un conflicto de deberes: el de no

matar y el de aliviar el sufrimiento intolerable de su paciente.

Estado minimamente consciente. Estado similar al estado vegetativo persistente pero con
respuestas ocasionales a estimulos.

Estado vegetativo persistente. Estado de inconciencia total de muy larga duracién pero con
funcionamiento auténomo del corazén 'y la respiracion, y presencia del ciclo suefo-vigilia.
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Eutanasia. Literalmente: buena muerte. En un sentido muy estricto, se refiere al acto o
procedimiento para producir la muerte de un paciente, sin dolor y a peticion de éste, para
terminar con su sufrimiento.

Eutanasia activa. La accién que pone fin a la vida del paciente por medio de una intervencién
encaminada a procurar la muerte, como es la administracién de una droga.

Eutanasia indirecta. Se ha utilizado el término para referirse a la muerte que se produce como
una consecuencia secundaria cuando se dan medicamentos a un paciente para aliviar su

dolor o algun otro sintoma.

Eutanasia pasiva. Describe la muerte que se produce como efecto de la omisién o suspension
de acciones médicas que permitirfan preservar la vida.

Feto. Etapa del desarrollo intrauterino que va de la semana 9 de gestacion hasta el momento
del nacimiento.

Hipoplasia pulmonar. Condicién en la que los pulmones son mas pequefos que lo normal.
En los casos mas graves llegan a producir la muerte del recién nacido a corto plazo (dias a
semanas).

Introito vaginal. Entrada de la vagina.

Isquemia. Falta de irrigacion sanguinea por un codgulo o paro cardiaco.

Jurisprudencia. Es el conjunto de sentencias de los tribunales que sirven de precedente para
juzgar otros casos no regulados.

Limitacion del esfuerzo terapéutico. En los ultimos afos este término ha sustituido al de
“eutanasia pasiva”en la literatura bioética.

Mielomeningocele. Ver espina bifida abierta.
Muerte cerebral. Pérdida de todas las funciones del cerebro, incluyendo las del tallo cerebral,

por lo que pierde no sélo la conciencia sino también el control de la respiracion y del latido
cardiaco. Es sinénimo de muerte de la persona.
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Muerte médicamente asistida. Engloba a la eutanasia y al suicidio médicamente asistido.

Neonato. Significa recién nacido y de esta forma se llama al bebé hasta que cumple un mes
de edad.

Ordenes de no reanimar. Se refiere a la instruccion médica de no llevar a cabo medidas
heroicas de reanimacion de un individuo.

Parto con producto inmaduro: Expulsiéon del producto del organismo materno de 21
semanas a 27 semanas. (Norma oficial mexicana NOM-007-SSA2-1993).

Parto con producto prematuro: Expulsion del producto del organismo materno de 28 semanas
a menos de 37 semanas de gestacion. (Norma oficial mexicana NOM-007-SSA2-1993).

Reflejos. Movimientos involuntarios e inconscientes como respuesta a ciertos estimulos
externos o internos.

Suicidio asistido. Es la ayuda que proporciona una persona a otra para que se quite la vida.

Suicidio médicamente asistido. Es la ayuda que da un médico a un paciente, en respuesta a
su solicitud expresa, para que éste termine con su vida.

Tallo cerebral. La region de la base del cerebro que comunica a éste con la médula espinal. De
su funcionamiento dependen la respiracion y el latido del corazén, pero no la conciencia.

Tetrapléjico. Que tiene pardlisis en las cuatro extremidades.

Terminacién tardia de un embarazo. Corresponde al aborto tardio: es la interrupcién del
embarazo que se realiza después de la semana limite (entre 22 y 24) en que la legislacion
del pais acepta el aborto.

UTI. Unidad de Terapia Intensiva

Voluntades anticipadas. El documento que suscribe un individuo, cuando es competente,
para establecer su voluntad sobre los tratamientos que querria y no querrfa que le aplicaran
en caso de encontrarse en una condicién en que ya no pueda comunicarse y otros deban
decidir por él.
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