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Testamento para vivir
Stephen L. Mikochik

En 2005, el Consejo Nacional de Bioética (PCBE,
sigla en inglés) emiti6 un informe en el que critica
la excesiva confianza que los expertos depositan
en los testamentos en vida para los planes anti-
cipados en lo referente a la salud.! Dicho informe
cuestiona especificamente si los pacientes pueden
elegir deliberadamente renunciar al soporte de
vida con anterioridad a un futuro hipotético en el
cual pudieran quedar incapacitados. Su minucioso
analisis concluy6 que los testamentos en vida no
s6lo no cumplen los objetivos propuestos por sus
defensores sino que tampoco podrian hacerlo,
dado que se basan en la idea ilusoria de que los
pacientes pueden mantener la autonomia para
tomar decisiones terapéuticas luego de entrar en
un estado de incompetencia y dependencia.
Sugiere en cambio, un mayor uso de las
directivas por apoderado (familiar o amigo
designado para tomar decisiones médicas sobre
pacientes incapacitados) ya que ofrecen mayor
esperanza a la hora de satisfacer los mejores
deseos e intereses manifestados por dichas
personas.

El PCBE analiz6 los testamentos en vida desde la
perspectiva de las personas sanas, contemplando
el momento en el que pudieran quedar
incapacitadas. Sin embargo, el informe omite todo
analisis sobre las preguntas planteadas por los
testamentos en vida para las personas ya
incapacitadas, en particular, si sus testamentos
deberian incluir instrucciones para renunciar al
soporte de vida. Estas inquietudes son tnicas y se
considera necesaria la inclusion de algin
comentario sobre el uso de los testamentos en
vida por parte de dichas personas para que el
informe del PCBE sea completo. Antes de
comenzar este analisis, primero explicaré algunos

términos clave y luego describiré brevemente el
analisis propuesto por el PCBE.

Las “instrucciones anticipadas” son declaraciones
mediante las cuales una persona expresa
formalmente sus deseos para su atencion médica
futura en caso de quedar incapacitada.? El
término incluye tanto instrucciones como una
carta legal nombrando al apoderado. Las
“directivas de instruccion” o “testamentos en
vida” son documentos escritos en los que las
personas establecen sus preferencias a favor o en
contra de ciertos tratamientos terapéuticos y las
consideraciones que deben regir la prestacion de
su atencion médica futura. Los testamentos en
vida suelen ser muy especificos, especialmente en
lo que respecta al suministro o retiro de la
hidratacion o alimentacion administrada
médicamente, la reanimacién cardiopulmonar
(RCP), la ventilacién mecanica, la dialisis renal y
otros procedimientos sustentadores de vida. Las
“directivas por apoderado” o “poderes legales
para la atencion de la salud” son documentos en
los que las personas designan a un agente para
que tome decisiones terapéuticas en su nombre en
caso de quedar incapacitadas.

Con la introduccién de técnicas mas sofisticadas
parra el soporte de vida después de la II Guerra
Mundial, surgié la inquietud sobre si tales
intervenciones no serian mas que una mera
prolongacion de la muerte de un modo no digno
que quizas agotara los recursos financieros de las
familias de los enfermos.3 La idea de un
“testamento en vida” fue originalmente propuesta
en la década de 1960 para abordar estas
inquietudes. En 1976, California se convirti6 en el
primer estado en otorgar efecto juridico a los
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testamentos en vida en su Ley de Muerte
Natural.4 Actualmente, todos los estados tienen
leyes que autorizan a las personas a establecer
algin tipo de directiva anticipada. En 1990, el
Congreso aprobo la Ley de Autodeterminacion
del Paciente que exigia a los hospitales y otros
proveedores de atencion de la salud que recibian
fondos de Medicare y Medicaid brindar a los
pacientes la posibilidad de completar una
directiva anticipada en el momento de su
hospitalizacion.®

Varios casos de gran notoriedad despertaron el
interés publico por los testamentos en vida. En un
fallo en 1976, por ejemplo, la Corte Suprema de
Nueva Jersey consideré que los padres de una
joven en “estado vegetativo persistente”, que
nunca habia completado un testamento en vida,
podian autorizar el retiro del respirador de su hija
si, a su juicio, ella hubiera estado de acuerdo de
haber estado capacitada.6 En un caso posterior
que implicaba una situacion similar, la Corte
Suprema de Estados Unidos decidi6 que los
estados no violarian la 142 Enmienda si
solicitaban prueba clara y convincente de los
deseos pasados de pacientes incompetentes antes
de que sus custodios pudieran autorizar la
interrupcion de la alimentacion e hidratacion.” Y
en el debate reciente en torno a Terri Schiavo,
quien presuntamente también se encontraba en
“estado vegetativo persistente”, algunas personas
sostienen que, si ella hubiera realizado un
testamento en vida, el litigio sobre el retiro de su
alimentacion e hidratacion podria haberse
evitado.

Los que abogan por los testamentos en vida
argumentan que promueven la autonomia al
permitir a los pacientes evitar el sobretratamiento,
como también procedimientos costosos que
podrian agotar los recursos que desean legar a sus
familiares y amigos, en un momento en que su
discapacidad no les permite oponerse.8 Ademas,
en los testamentos en vida la responsabilidad de
la toma de decisiones recae en los pacientes, lo
que libera a los familiares del estrés y la discordia
que se generaria si fueran ellos quienes tuvieran
que tomar las decisiones de renunciar al
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tratamiento. Ademas, la redaccién de un
testamento en vida facilita una planificacion
racional antes del comienzo de enfermedades
criticas y puede fomentar la comunicacion entre
pacientes, familiares y médicos sobre la atencion
que los pacientes preferirian recibir al final de sus
vidas.

Sin embargo, el PCBE, sostiene que los
testamentos en vida no cumplen con los objetivos
que sus defensores se propusieron para ellos.? En
primer lugar, la mayoria de los estadounidenses
nunca ha completado un testamento en vida. En
caso de hacerlo, es posible que no refleje sus
preferencias con precision ya que se solicita a las
personas que predigan sus reacciones a una gran
variedad de enfermedades que no pueden prever y
a intervenciones médicas que posiblemente no
comprendan. Aun cuando los testamentos en vida
abordan casos especificos, suministran escasa
informacion si posteriormente se adquieren otras
dolencias. Ademas, como las opciones tera-
péuticas suelen variar con el tiempo, las personas
pueden pasar por alto alterar sus testamentos
para reflejar tal cambio. Finalmente, los
testamentos en vida con frecuencia no se
transmiten a quienes toman las decisiones médicas
y, cuando se hace, existen pruebas de que los
pacientes incompetentes a menudo reciben
atencion que es contraria a sus instrucciones.

El PCBE concluy6 que, en realidad, la premisa de
que los testamentos en vida fomentan la
autonomia del paciente es erronea ya que no
logran garantizar un consentimiento
genuinamente informado.10 En otras palabras, el
consentimiento informado para decisiones
terapéuticas requiere de una comprension de los
hechos que nadie puede verdaderamente tener de
manera anticipada. Por ejemplo, los pacientes “no
saben, ni pueden saber, anticipadamente si la
experiencia de una vejez con demencia seguira
pareciendo valiosa para la persona en su futuro,
incluso cuando no es la vida que elegirian
libremente. ¢Pueden las personas saber
anticipadamente si esa vida serd peor que la
muerte?”.11 Si bien el PCBE no insinta que los
proveedores de atencion médica desatiendan las
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instrucciones establecidas por los pacientes en sus
testamentos en vida, sostiene que al adjudicarles
un efecto infalible se ignora el hecho de que los
deseos de los pacientes pueden cambiar con

el correr del tiempo y adaptarse a nuevas
circunstancias.

Finalmente, el PCBE concluy6 que los testamentos
en vida son un intento fallido por mantener la
autonomia ante la dependencia. Por lo tanto,
determiné que la perspectiva de incapacidad
exigia a los pacientes que depositaran su
confianza en el criterio de otra persona para que
tome las mejores decisiones terapéuticas en su
nombre, teniendo en cuenta tanto los deseos
anteriores como las circunstancias actuales.!2 En
consecuencia, considera las directivas de poderes
juridicos como una via superior para la
planificacion anticipada de la atencion. Dichas
directivas recogen con seriedad los deseos de los
pacientes para elaborar su futuro tratamiento ya
que permiten que los familiares o amigos elegidos
por los pacientes hagan dichas elecciones,
mientras que “al mismo tiempo... acentian menos
la importancia de la autodeterminacion vy, por
consiguiente, realzan la importancia de la
solidaridad e interdependencia.”13

Mas el PCBE no consider6 si las personas ya
discapacitadas estaban en mejor situacion para
dar un consentimiento genuinamente
informado.14 Al fin y al cabo, estas personas
conocen sus propias enfermedades y pueden
juzgar por si mismas si vale la pena prolongar sus
vidas. ¢Por qué no deberian tener la opcion de
rechazar la resucitacion u otras formas de soporte
de vida para poner fin a las cargas que ya no
desean soportar? Sin embargo, no debemos
apresurarnos a concluir que dicho consentimiento
es verdaderamente informado ya que puede
simplemente exponer nuestros propios miedos de
vivir con una discapacidad.

Indudablemente, las personas incapacitadas
pueden interiorizar las actitudes negativas de la
sociedad sobre sus enfermedades vy, por
consiguiente, optar por renunciar al soporte de
vida en testamentos en vida. Esto es mas evidente
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inmediatamente después de una lesion traumatica,
cuando las personas experimentan por primera
vez la pérdida de su capacidad. Sin embargo, con
el manejo del dolor y la rehabilitacion estos
pensamientos suelen disiparse con el tiempo. Esto
sucede especialmente cuando los pacientes
reivindican el valor de sus vidas mediante un
empleo valioso o gracias a sus familias, amigos y
comunidades religiosas que aprecian sus dones.
Por supuesto, nunca tendrian ese cambio positivo
si sus instrucciones de renunciar al soporte de
vida se cumplieran en primer lugar. Y estas
directivas pueden merodear como armas cargadas
listas para dispararse aun después de que el
cambio se haya producido.

Incluso las personas con discapacidades de larga
duracion pueden no dejar de ser vulnerables a
sugerencias de otros de que sus vidas no valen la
pena ser vividas. Los médicos pueden sutilmente
transmitir el mensaje de que la “calidad de vida”
de tales pacientes es pobre o de que los escasos
recursos de atencion a la salud se pueden invertir
de mejor manera en otro caso. Es posible que las
familias compartan estas actitudes negativas y que
los familiares discapacitados se sientan culpables
por la carga que la familia debe soportar. Por lo
tanto, las personas discapacitadas quizas elijan
renunciar al soporte de vida en un testamento en
vida pensando que si no lo hacen estan actuando
egoistamente o que Dios les esta ofreciendo una
“salida” incluso cuando, por el contrario, el
rechazo a dicha atencion puede constituir un
suicidio por omision.

Los defensores de los testamentos en vida ademas
sostienen que el control sobre la atencion al final
de la vida que proporcionan estos documentos es
especialmente valioso para las personas incapa-
citadas porque a menudo son victimas de una
dependencia impuesta. Se dice que, al renunciar al
soporte de vida, dichas personas actian auténo-
mamente y, por lo tanto, afirman su valia
humana. No obstante, es una clase de autonomia
extrafia aquella que libera solamente para
permitir que la persona se deje morir, en lugar de
facultarla para hacerse cargo de su vida, mas bien
constituye una rendicion final a la indefension.
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Por supuesto, esto forma parte de la filosofia a
favor de la eutanasia, que sostiene que las
personas desean y necesitan ‘una muerte digna’, lo
que firmemente implica que solamente somos
‘dignificados’ en la muerte”.15

Si analizamos estas preocupaciones, cabe
responder que las personas discapacitadas
deberian realizar testamentos en vida que
prohiban a los proveedores de salud interrumpir
su soporte de vida. Sin embargo, dichos
documentos no ofrecen garantia alguna de
tratamiento si no estan disponibles o no son
tenidos en cuenta cuando los pacientes no pueden
decidir por si mismos. Por otra parte, si estas
instrucciones se cumplieran estrictamente, podrian
perjudicar los mejores intereses de los pacientes
ya que el tratamiento que simplemente prolongo
la muerte deberia tener que continuarse.

A pesar de la preferencia del PCBE por las
directivas de poderes judiciales, otorgar a las
personas designadas una amplia libertad para
tomar decisiones terapéuticas inmediatas también
es una soluciéon imperfecta. No todos los
apoderados conocen y respetan la vida y los
deseos de las personas discapacitadas que
representan y seria apresurado no considerar la
posibilidad de que los apoderados puedan elegir
renunciar al soporte de vida para poner fin a la
vida de los pacientes que consideran no vale la
pena que sigan viviendo o para obtener algun
beneficio econémico personal.

Quizas un mejor enfoque sea que las personas
incapacitadas (y, de hecho, las personas sanas
también) completen directivas anticipadas que
supongan un soporte a favor de la vida y
permitan a los apoderados renunciar a dicho
tratamiento en caso de ser infructuoso. En otras
palabras, los apoderados deberian interrumpir las
medidas de soporte de vida solamente si la muerte
es inevitable e inminente, las medidas ocasionan
un sufrimiento intratable, o la carga financiera
impuesta por el tratamiento sobre las familias es
muy onerosa en comparacion con su limitado
beneficio para mantener las vidas de los pacientes.
Este enfoque puede ayudar a evitar decisiones
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basadas en la “calidad de vida” en lugar de la
calidad del tratamiento y proporcionar cierto
criterio para juzgar la conveniencia de las
elecciones realizadas en nombre de los pacientes.

El PCBE declar6 una verdad perdurable cuando
observo: “No debemos consentir con tanta
facilidad a una vision que nos aisla en el
momento de nuestra dependencia, o a una visién
que se apoya en la idea errénea de que las
personas pueden determinar y manejar con
precision todas las facetas de sus vidas hasta el
final de sus dias”.16 A esta observacion, agregaria
que una persona incapacitada nunca deberia
acceder a una vision de planificacion de la
atencion de la salud que menosprecie la vida que
ha vivido. Por lo tanto, todo testamento en vida u
otra directiva anticipada que decida completar
deberia reflejar claramente una presuncién a favor
del deseo de vivir.
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