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			Prólogo

			Abordar el tema de la propia muerte no es fácil y no lo ha sido a lo largo de la historia por temores personales y aquellos arraigados en las diferentes culturas. Se asume que es un tema que no debería tratarse por ser doloroso, angustiante; y de alguna manera se cree que se invoca la muerte si nos acercamos a ella a través de conversaciones. Pareciera que si no hablamos de nuestra muerte o la de los demás esta no va a llegar…

			En escenarios de salud y enfermedad la perspectiva de la muerte ha ido cambiando de la mano de los avances tecnológicos disponibles para la atención de los pacientes en hospitales, no solo durante los procesos patológicos, sino en situaciones naturales como el nacimiento y la muerte. Anteriormente las personas morían en sus hogares, acompañados de sus seres queridos, muchas veces con sus médicos de cabecera, dentro de un proceso esperado como parte de cada ciclo vital.

			Desde hace relativamente pocos años, y relacionado con los cambios tecnológicos ya mencionados, se han medicalizado dichos eventos, lo que no es infrecuente, por el contrario, cada vez es más común que los pacientes fallezcan en hospitales, en unidades de cuidado intensivo, con soportes artificiales disponibles, y conectados; alargando un proceso de por sí inevitable…y muchos de ellos solos, sin sus familias y seres queridos, alejados de sus hogares.

			Pero, de manera paralela y como parte de la visibilización de los derechos de los pacientes, se reconoce su autonomía y participación en las decisiones respecto a los eventos de atención en salud que a cada uno concierne. Esto significa que serán los pacientes quienes, de acuerdo con sus preferencias y valores, decidirán las intervenciones sanitarias que estén sintonizadas con sus proyectos y con sus conceptos de calidad de vida. Seremos nosotros los profesionales de la salud los encargados de oír su voz para poder respetar sus decisiones a lo largo de su cuidado.

			Con frecuencia dichas conversaciones con los pacientes sobre preferencias y deseos no se llevan a cabo durante sus procesos patológicos tanto de enfermedades crónicas, progresivas, degenerativas como ante situaciones hipotéticas, pero posibles, como accidentes catastróficos; y que los acercan o podrían acercarlos a escenarios de incapacidad severa o de final de vida. Pero, adicionalmente, muchos de ellos tendrán progresión de sus patologías, deterioro y pérdida de la capacidad de comunicarse y de expresar sus decisiones.

			En estas situaciones difíciles, agudas o crónicas, donde no se conocen los deseos, preferencias y valores de los pacientes, y donde hay que definir las opciones de tratamiento, estarán involucrados en dichas decisiones, no los pacientes, sino los grupos tratantes, las familias y seres queridos quienes tratarán de acordar las intervenciones beneficentes para aquellos tanto desde la parte técnica como desde las preferencias del paciente, asumiendo e intuyendo sus valores y conceptos individuales de calidad de vida; sin que en muchos casos se llegue fácilmente a acuerdos entre todos los involucrados.

			La autora de este texto inicia sus reflexiones describiendo el concepto de capacidad para decidir en temas relacionados con la salud, dada su centralidad en el contexto clínico, que cada uno de nosotros enfrenta o enfrentará en algún momento de la vida. Este concepto nos permitirá entender el valor de poder comunicarse y de poder expresar las preferencias y valores que nos guían y nos hacen aceptar o no los tratamientos e intervenciones disponibles ante situaciones patológicas en el momento mismo de su aparición o con antelación, anticipándonos a ellas.

			Unido a lo anterior, reconocemos que durante el ejercicio médico se pueden vivir condiciones clínicas donde no es fácil establecer pronósticos, donde la evolución de la enfermedad puede ser incierta, con zonas grises que hacen difícil evaluar el beneficio objetivo de ciertas intervenciones desde lo clínico así como el beneficio subjetivo para un paciente en particular y, sobre todo, en circunstancias donde los pacientes podrían ser soportados artificialmente, esto es, con su vida prolongada, sin opciones claras de recuperación o con secuelas que solo el paciente definiría si está o no dispuesto a soportar.

			Ante contextos como los descritos los grupos tratantes respetarán las decisiones de quienes las pueden manifestar, pero, en caso contrario, intervendrán otros para decidir. ¿Cómo facilitar estas decisiones si nunca se habló de ellas? Si no planificamos con nuestros médicos los posibles desenlaces que se presentarán a futuro ante enfermedades que padecemos y no planteamos nuestras preferencias en el marco de nuestros valores y conceptos de calidad de vida a los profesionales de la salud y a nuestros familiares ante estas situaciones catastróficas hipotéticas, ¿cómo van a decidir?, ¿cómo evitar que los familiares, a quienes el paciente nunca expresó sus deseos, se agobien ante preguntas relacionadas con su muerte o que se enfrenten entre ellos, o con los médicos, por desacuerdos?

			Por escenarios como los mencionados en el párrafo anterior se crearon los documentos de voluntades anticipadas, en los años sesenta del siglo pasado, en Norte América con la finalidad de permitir que los pacientes se anticiparan a situaciones donde no podrían expresar sus deseos y, adicionalmente, para evitar los conflictos que se evidenciaban al final de vida donde, ante la presencia de tecnologías y soportes que podían –y pueden– sostener artificialmente a un paciente, se prolongara un sufrimiento no deseado tanto para él como para sus familiares, en condiciones de pronóstico incierto.

			Estos documentos tienen, entonces, la finalidad de que cualquier persona, sana o enferma, pero con la capacidad para expresarse de manera autónoma, pueda plasmar sus deseos, preferencias y decisiones relacionadas con su mirada personal acerca de cómo desea transitar el final de su vida. Estos documentos son válidos cuando el paciente pierde la capacidad de expresarse y el documento será entonces su voz. Además, permite que se delegue a alguien cercano que conozca al paciente para que apoye las decisiones, evite las confusiones y pueda ayudar a interpretar correctamente el contenido del documento.

			Pero ¿todas las personas diligenciarán estos documentos en igualdad de condiciones?, ¿tendrán todos los elementos necesarios, sobre todo, la información clara y completa de posibles circunstancias a futuro para decidir? Para la autora son claras dos situaciones conflictivas: una de ellas, la de los pacientes en potencia, cuando no presentan una patología específica y se adelantan a escenarios hipotéticos que asumen que no podrían soportar; sin la información ni experiencia suficiente y la otra, la de aquellos pacientes en acto, es decir, ya con diagnósticos de enfermedades crónicas, graves y progresivas, incluyendo las mentales, ante las cuales desean manifestar sus decisiones de manera anticipada. Esta diferencia de contextos es analizada a fondo para resaltar las limitaciones en cada caso y las dificultades que estos documentos podrían tener.

			La autora profundiza sobre el alcance y valor de estos documentos, sus dificultades y limitaciones, los espacios de tiempo donde se realizan, la imposibilidad o no de diligenciarlos para aquellos pacientes con capacidad de toma de decisiones disminuida, por ejemplo, con diagnóstico de enfermedad mental –eventualmente, con apoyos adecuados para entender el alcance de estos–, hasta su aplicabilidad en el mundo real de la práctica clínica; la viabilidad, sobre todo, para los pacientes en potencia, ya que no cuentan con la información sobre todas las posibles enfermedades o condiciones ante las cuales cualquier ser humano se puede enfrentar, qué tanto serían capaces de sobrellevar sin vivir la experiencia de una limitación funcional, en general, sin la ayuda de un profesional que lo guíe, con cambios en sus preferencias acordes con los ciclos vitales y, por lo tanto, se permite una pregunta legítima: ¿estos documentos cumplen con todos los requisitos para ser válidos a futuro?

			Para responder a esta inquietud ofrece una propuesta diferente para fortalecer la intención de estos documentos, pasando de la justificación principialista norteamericana, con marcado énfasis en la autonomía de los pacientes y en su capacidad para escribir un documento, donde se plasman sus preferencias con las dificultades anotadas; hacia una mirada más abarcadora: que hablar de la muerte sea algo común, más cotidiano, sin tabú, con nuestros seres queridos, reconociéndonos todos como vulnerables y finitos; que se fortalezca la relación clínico-paciente en cada encuentro, que también permita hablar de la muerte, planificar la atención, educar sobre la enfermedad y tomar decisiones de manera compartida, pero, sobre todo, de manera prudente y respetuosa.

			Este libro adquiere gran relevancia para los equipos de salud que atienden pacientes y se enfrentan a conversaciones sobre el final de vida que desean favorecer y respetar, en la medida que sean conocidas, las preferencias de los pacientes. Para mí, que trabajo como consultora bioética en una institución de alta tecnología y donde frecuentemente tenemos espacios de discusión sobre la capacidad de decidir de los pacientes, el derecho de ser informados de manera clara y completa, de planificar su atención, de honrar sus preferencias, de propiciar la comunicación asertiva y empática con los médicos, de tomar decisiones de manera compartida este texto hace importantes aportes sobre sus limitaciones y dificultades, sin desvirtuar su papel; y ayuda en muchos de los casos vividos en el día a día en nuestro hospital y analizados en conjunto con la autora.

			Paula Prieto Martínez
Marzo, 2023

		

	
		
			Introducción

			Esta investigación viene de una inquietud sobre la muerte que terminó por elaborarse a través de la categoría voluntad anticipada en el libro que el lector tiene en sus manos, formado por 6 capítulos. A través de cada uno de ellos se intenta elaborar una preocupación acerca de una sensación de que algo con la voluntad anticipada –VA– no va bien. A lo largo de estos capítulos se pasa por algunas ideas hasta llegar a una propuesta que se espera aporte en estos difíciles escenarios que tratan el final de la vida –aunque no toda VA trate necesariamente de estos escenarios–.

			El primer capítulo del libro realiza un sencillo contexto histórico de la VA y hace una aclaración de términos; el capítulo 2 trata el tema de la capacidad, central en los escenarios de atención clínica y de especial interés para este escrito. Los capítulos 3, 4 y 5 tratan los temas de la capacidad en sujetos particulares: en el que aún no está enfermo, pero que lo estará, quien se denomina aquí paciente en potencia; el sujeto enfermo cuya enfermedad es física, aquí: el paciente en acto y en el paciente en acto cuya enfermedad afecta su mente, esto es, el enfermo mental.

			El abordaje de la capacidad en los diferentes escenarios propuestos por cada tipo de paciente sugiere una relación entre la VA, la capacidad del sujeto ante su realización y la información relacionada con el conocimiento necesario para ello. A través de este abordaje se sugiere que la VA no parece una alternativa adecuada para el paciente en potencia, y que para el paciente en acto se presentan dificultades relacionadas la información que recibe él del clínico, así como la información que tiene el paciente a partir de su experiencia de vida como sujeto enfermo.

			El último capítulo del libro intenta señalar que el discurso de la VA, con el examen precedente, parece centrarse en qué puede y qué no puede realizar el sujeto quien suscribe el documento, es decir, en su capacidad –¿su autonomía?–. Se propone, como alternativa, ver a la VA desde la ética de la vulnerabilidad (Pelluchon, 2015) y, si se permite, de la mano de la ética de las virtudes (Aristóteles, 349 a. C.; Pellegrino & Thomasma, 1993).

			Todo lo que aquí se escribe tiene una gran influencia de queridas amigas y compañeras de trabajo la Dra. Paula Prieto Martínez y la Dra. Diana Lucía Zárate Velasco, cada una de ellas han aportado de diferentes maneras a este trabajo que hoy ve la luz; en especial, con esa mirada de la vida práctica que hace posible aterrizar la teoría para que lo reflexionado no quede en el mundo de lo abstracto y pueda cumplir la función de aportar al cultivo de la sensibilidad moral de quienes dedican su vida a cuidar seres humanos.

		

	
		
			Capítulo 1
Voluntad Anticipada: historia y conceptos relacionados
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