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RESUMEN

Las directivas anticipadas, comprendidas como testamentos vitales y
poder notarial médico, tienen como propoésito asegurar el respeto a las
decisiones de la persona en relacion con los procedimientos y tratamientos que
deben seguirse en situaciones criticas de salud, asi como en la donacién de
organos en caso de pérdida de la capacidad de decisién. Sin embargo, estos
documentos son escasamente empleados en organizaciones de salud en
América Latina y, especificamente, en Ecuador. A raiz de esta situacion, se
han identificado los retos actuales y los posibles escenarios futuros en el pais
con respecto a los testamentos vitales y las directivas anticipadas para las
decisiones médicas, mediante una exhaustiva revision bibliografica de datos
actualizados y disponibles.

En el analisis de la informacion, se determina que las directivas
anticipadas se fundamentan en el Principio de Autonomia, el Derecho Humano
a la Libertad, el respeto por la Dignidad Humana, la Muerte Digna y la Dignidad
Postuma.

Entre los dilemas éticos que enfrenta el profesional de la salud ante una
directiva anticipada, se encuentran el desconocimiento de normativas vy
legislacién que respalde este tipo de documento, la responsabilidad de tomar
decisiones por los demas o recomendar decisiones a los familiares, y opiniones
divergentes entre profesionales basadas en creencias y valores.

En Ecuador, los principios éticos de las directivas anticipadas
(autonomia, libertad y respeto) estan incorporados en la Constitucion Nacional,

la Ley Organica de Salud, el Cdédigo Organico de Salud y codigos de ética



nacionales. Estos establecen que estas decisiones pueden tomarse libremente,
con dignidad en relacion con los cuidados y tratamientos al final de la vida,
siempre y cuando no causen dafio a terceros y el individuo esté en capacidad
mental y fisica para tomar decisiones. No obstante, la eutanasia no esta
legalizada en el pais, y las directivas anticipadas carecen de una normativa
legal y detallada para su aplicacion y difusién al personal de salud.

El principal desafio de estos documentos, es la barrera comunicativa
entre el personal de salud, el paciente y los familiares, generalmente por la falta
de tiempo y la ausencia de documentacion en la historia clinica.

En cuanto a los casos mas comunes, se destaca la no resucitacion y no
intubacién, aspectos que estan incluidos en las directrices anticipadas y son
respetados por los profesionales de la salud, respaldados legalmente por las
normativas ecuatorianas.

En la evaluacién ética y legal de las directivas anticipadas, expuesto en
el contexto ecuatoriano, destaca la necesidad de abordar y regular situaciones
delicadas como la eutanasia activa y la participacibn de menores con

enfermedades terminales en decisiones anticipadas.



ABSTRACT

The purpose of advance directives, including living wills and medical
power of attorney, is to ensure respect for the person's decisions in relation to
the procedures and treatments that must be followed in critical health situations,
as well as in organ donation in case of of loss of decision-making capacity.
However, these documents are rarely used in health organizations in Latin
America and, specifically, in Ecuador. As a result of this situation, current
challenges and possible future scenarios in the country regarding living wills
and advance directives for medical decisions have been identified through an
exhaustive bibliographic review of updated and available data.

In the analysis of the information, it is determined that advance directives
are based on the Principle of Autonomy, the Human Right to Freedom, respect
for Human Dignity, Dignified Death and Posthumous Dignity.

Among the ethical dilemmas that health professionals face when faced
with an advance directive are ignorance of regulations and legislation that
support this type of document, the responsibility of making decisions for others
or recommending decisions to family members, and divergent opinions among
professionals based on beliefs and values.

In Ecuador, the ethical principles of advance directives (autonomy,
freedom and respect) are incorporated in the National Constitution, the Organic
Health Law, the Organic Health Code and national codes of ethics. These
establish that these decisions can be made freely, with dignity in relation to care
and treatment at the end of life, as long as they do not cause harm to third

parties and the individual is mentally and physically capable of making

Xi



decisions. However, euthanasia is not legalized in the country, and advance
directives lack detailed legal regulations for their application and dissemination
to health personnel.

The main challenge of these documents is the communication barrier
between health personnel, the patient and family members, generally due to
lack of time and the absence of documentation in the medical history.

Regarding the most common cases, non-resuscitation and non-
intubation stand out, aspects that are included in the advance directives and are
respected by health professionals, legally supported by Ecuadorian regulations.

In the ethical and legal evaluation of advance directives, presented in the
Ecuadorian context, the need to address and regulate delicate situations such
as active euthanasia and the participation of minors with terminal illnesses in

advance decisions stands out.
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1. INTRODUCCION

La directiva anticipada es un documento legal que permite a las personas
ejercer su autonomia y decidir sobre algun procedimiento médico o alternativa de
tratamiento en caso de quedar inconscientes. Ademd&s, en situaciones de
enfermedad terminal, posibilitan especificar al personal de salud la disposicion final
de sus restos y la donacion de érganos. Con esta informacion, los profesionales de
la salud podran comprender las necesidades del paciente y facilitar un fallecimiento
digno (Monteiro y Silva, 2019).

El testamento vital y las directivas anticipadas se amparan bajo el principio
bioético de autonomia, donde una persona tiene la capacidad de defender su
opinion y derecho a la toma de decisiones, incluso en casos en que difieran de la
opinién del médico. Forman parte de los derechos de libertad para decidir qué
tratamientos esta dispuesta a aceptar o rechazar, las circunstancias y la
planificacion anticipada de una muerte digna. En este contexto, el personal de salud,
en funcion de los principios éticos de su profesidn, debe respetar las decisiones del
paciente y los familiares, brindandoles la posibilidad de recibir todos los cuidados
paliativos actuales para mantener la dignidad humana hasta el fallecimiento
(Baumann et al., 2023).

En América Latina, uno de los principales inconvenientes en la utilizacion de
una directiva anticipada es el desconocimiento legal tanto del personal de salud
como de los pacientes acerca de esta alternativa ética (Buedo et al., 2023). Esta
situacion no difiere en Ecuador, a pesar de que las leyes y codigos mencionan la
libertad, autonomia y respeto de las decisiones de una persona; no existe una ley o

normativa especifica en el pais sobre testamentos vitales y directivas anticipadas.



Bajo estas circunstancias, la aplicacién de estos documentos en el sistema de salud
ecuatoriano es poco comun y no es ampliamente recomendada por los
profesionales de la salud a los pacientes. Esto sucede a pesar de los beneficios y
ventajas que conlleva tener con anticipacion los deseos del paciente respecto a un
tratamiento médico y las acciones que contempla en caso de un padecimiento
terminal. Ademas, la utilizaciébn de estas directivas protege a la familia y a los
médicos de asumir la responsabilidad de la decision final sobre la vida del paciente,
permitiendo asi reducir intervenciones innecesarias que podrian prolongar el
sufrimiento del individuo y malgastar recursos en la atencibn médica (Feussner
et al., 2022).

Con base en lo expuesto anteriormente, se identificaron los retos actuales y
escenarios futuros en Ecuador relacionados con los testamentos vitales y las
directivas anticipadas para las decisiones médicas. Esto considera aspectos como
la conceptualizacion, objetivos, categoria y diferencias entre testamentos vitales y
directivas anticipadas, incluyendo los fundamentos histéricos, la bioética y la
legalidad de estos documentos. También se analiza la forma e influencia de la toma

de decisiones en la atencion médica frente a las directivas anticipadas.



2. METODOLOGIA

Tipo de investigacion

Investigacion descriptiva: Segun Espinoza Montes (2010) aducen que la
investigacion descriptiva esta fundamentada en la descripcion de una situacion o
fendmeno que esta ocurriendo sin la influencia del investigador. Para Hernandez
Sampieri (2014) “el alcance descriptivo se utiliza para medir o recoger informacion
de manera independiente o conjunta sobre los conceptos o las variables a las que
se refieren, esto es, su objetivo no es indicar cdmo se relacionan éstas” (p.92).

Se utilizé la investigacion descriptiva para el estudio, estableciendo los datos
e informacion de la situacién de los testamentos vitales y las directivas anticipadas
en el area de salud, enfocando en la realidad del Ecuador expuesta por informes,

articulos e investigaciones previas.

Disefio de investigacion

Investigaciéon bibliografica: De acuerdo a Sabino (1992) manifiesta que el
disefio bibliografico o documental es aquel que la informacioén recolectada provienen
de fuentes secundarias (datos secundarios), es decir que provienen otras
investigaciones, informe cientifico, tesis, texto, documentos escritos elaborados por
otros autores, que demuestren confiabilidad de los datos y se debe garantizar que
provengan de fuentes confiables y reales.

En la elaboracion del capitulo del libro se utiliz6 una investigacion

bibliografica que fundamenté en datos publicos y abiertos, obtenidos de una revisién



detalla de libros y articulos publicados los ultimos 10 afios, sobre los testamentos

vitales y directivas anticipadas para las decisiones médicas.

Procedimiento metodoldgico

En primer lugar, se estructuré el desarrollo del capitulo del libro, en funcion
de las variables de testamento vitales y directivas anticipadas, se realizé una
busqueda de estos parametros en espafiol e inglés de articulos, informes, leyes y
libros que aportaron informacién de los principios, derechos humanos, bioética y
legislacion nacional e internacional que respalda estos documentos.

Luego, se buscéd datos de los ultimos 10 afios sobre los casos y dilemas
éticos de las directivas anticipadas, de igual forma se fundamenté los retos y los
futuros escenarios del testamento vital y directivas anticipadas. Posteriormente, se
analiz6 la informacion obtenida sobre el tema, descartando aportes que se
encontraron repetidos y redundante, que procedi6 de fuentes primarias y
secundarias de confianza académica, con lo cual fue posible lograr las conclusiones

y recomendaciones de la investigacion.



3. DESARROLLO

3.1. Testamentos vitales y directivas anticipadas

En el area de la salud, existen las directivas anticipadas, las cuales son un
medio para informar al personal de salud sobre las decisiones y deseos de un
paciente respecto a posibles enfermedades o las condiciones de la finalizacion de la
vida. Estos documentos estan respaldados por los derechos fundamentales de la
autonomia, dignidad humana y postuma, muerte digna y libertad (Koenig et al.,

2022).

3.1.1. Definiciéon y conceptualizacion

Las directivas o voluntades anticipadas hacen referencia a las instrucciones
por escrito en las que una persona, en pleno uso de sus facultades mentales y de
manera voluntaria, expresa sus deseos y opiniones con el fin de orientar decisiones
futuras relacionadas con su salud (Arimany-Manso et al., 2017; Monteiro y Silva,
2019).

Figura 1. Conceptualizacion

Directivas Anticipadas Documento legal que

permite a una persona
especificar y comunicar sus
deseos sobre tratamientos
médicos.

Nota: Adaptado de Fundacién Pasqual Maragall (2022)



Estas declaraciones se realizan de manera competente, voluntaria y
consciente. Cualquier persona adulta puede emplearlas para dejar por escrito la
atencion médica que desea o rechaza, especialmente en situaciones como dafio
cerebral o la fase final de una enfermedad incurable. Estas declaraciones abarcan
examenes, tratamientos curativos o intervenciones médicas (Wurm et al., 2023). Su
efecto se materializa cuando la evidencia médica confirma la incapacidad del
paciente para tomar decisiones (Monteiro y Silva, 2019), permitiendo la designacion
de un familiar o representante para tomar decisiones en su nombre durante
situaciones criticas. Este documento también puede reflejar la voluntad respecto al
destino de su cuerpo u 6rganos después del fallecimiento, preservando su dignidad

y convicciones personales (Victorino et al., 2019).

3.1.2. Objetivos de los testamentos vitales y voluntades anticipadas

La finalidad de este documento es mdultiple, siendo su principal objetivo el
respeto de los deseos del paciente mediante la promocién del tratamiento y las
acciones deseadas por la persona. En casos en los que el paciente pierda la
capacidad de tomar decisiones o0 su conocimiento, el segundo propésito es
salvaguardar a los familiares del peso de la responsabilidad de la toma de
decisiones, dado que en la mayoria de las situaciones los familiares experimentan
sentimientos de culpabilidad. Por ultimo, el tercer objetivo es disminuir las
intervenciones innecesarias que podrian prolongar el sufrimiento del paciente y

desperdiciar recursos en la atencion meédica (Feussner et al., 2022).



3.1.3. Categorias de las directivas anticipadas

Las directivas anticipadas se tipifican en el testamento vital y el poder

sanitario, este Ultimo otorga a una persona autorizada la responsabilidad de tomar

decisiones y garantizar el cumplimiento de la voluntad del paciente. Este documento

legal aumenta la autonomia en situaciones de emergencia de salud, ya que los

deseos del paciente estan por escrito. Se recomienda que a toda persona mayor de

edad se le informe sobre la relevancia del testamento vital y para que busque

asesoramiento del personal médico acerca de su contenido (Wurm et al., 2023).

Dentro de las directivas anticipadas, se distinguen las categorias principales

gue se observan en la figura 2:

Figura 2. Categorias de directivas anticipadas

Mandato duradero/poder notarial
duradero/poder sanitario

El paciente designa a una persona
de confianza para tomar decisiones
sobre su cuidado de la salud en
caso de que él mismo sea incapaz.
Se realiza en prevision de la
incapacidad de la persona para
cuidar de si misma y/o administrar
sus bienes.

Se puede otorgar mediante acta
notarial o en presencia de testigos.

Nota: Adaptado de Bartlett y Finder (2018)

Testamento vital

Documento legal en el cual el
paciente especifica qué tratamientos
y procedimientos médicos desea
recibir cuando ya no sea posible
revertir su situacion clinica y esté
incapacitado para decidir.

Estatutos que generalmente se
limitan a pacientes en condiciones
terminales y a decisiones sobre
tratamientos de soporte vital.

Se debe registrar en una notaria y
deben estar dos testigos (dentro de
los cuales no se incluye el médico
tratante).



Como se puede observar en la figura 2, los tipos de directivas anticipadas de
atencion meédica son el testamento vital y el poder notarial duradero/mandato
duradero/poder sanitario (el paciente autoriza a una persona a tomar decisiones
médicas en su nombre en caso de que no pueda comunicar sus deseos) (Bartlett y
Finder, 2018).

Las mejores practicas sugieren que los pacientes deben entablar
conversaciones sobre sus deseos con su sustituto designado mucho antes de
cualquier posible emergencia o escenario del final de la vida. Sin embargo, la
designacion de un sustituto de atencion médica varia de un pais a otro, existen
algunos casos que el paciente no dispone de un sustituto, por lo tanto, en funcion de
la ley se puede designar uno, donde se da prioridad a un tutor legal, conyuge, hijo

adulto o padre para actuar como sustituto (House et al., 2023).

3.1.4. Diferencias legales entre testamento vital y directivas anticipadas

La planificacion de directivas anticipadas de la atencion médica, es un
enfoque que le facilita a la persona en capacidad fisica y mental de preservar sus
deseos y valores a través de un documento legal por escrito, de esta forma seran
tomadas en cuenta en caso de no ser capaz de manifestarse en el futuro. Por lo
general las directivas anticipadas deben ser comunicadas previamente a los
miembros de la familia y al personal médico, de esta manera se evitan conflictos
sobre el respecto de la decision del paciente (Souza et al., 2023).

A pesar de que el testamento vital y las directivas anticipadas pueden

considerarse como sinénimos; la literatura revela algunas diferencias entre estos



documentos desde la perspectiva legal y la forma de su redaccion que se detallan
en la figura 3.

Figura 3. Diferencias entre las directivas anticipadas y testamento vital

Testamento vital Directivas anticipadas

Generalmente se realiza en casos de
enfermedades terminales o para
decisiones médicas en la etapa terminal
de la vida.

Se elabora un solo testamento vital y
rara vez anticipa los efectos
secundarios de la medicacion.

Pueden incluir preferencias religiosas
del procedimiento sobre el entierro y
condicion de donacion de drganos.

Las directivas anticipadas no se limitan a
enfermedades terminales y se puede
designar a una persona (familiar, amigo
0 abogado) para que decida en caso de
no poder realizarlo el mismo (poder
notariado de atencién médica).

Se puede realizar mas de una decision
anticipada, que depende de la situacion
médica y se puede incluir opciones de
tratamiento y como proceder para los
efectos secundarios.

Recomiendan efectuar la decision
anticipadas  (poder notariado para
atencion médica) conjuntamente con un
testamento vital para evitar problemas

legales

Nota: Adaptado de Bartlett y Finder (2018)

Es fundamental destacar que estos documentos deben redactarse siguiendo
especificaciones médicas de diversas enfermedades y tratamientos, en vista de que
la mayoria de las directivas anticipadas y testamentos vitales, son considerados por
el personal médico de inconsistente y con vacio de informacion, al carecer de la
asesoria del personal de salud, suelen tener una redaccion subjetiva. En
consecuencia, existe la posibilidad de que sean rechazados, debido al
desconocimiento sobre los tratamientos disponibles y las posibilidades de la
atencion médica requerida (Feldman et al., 2022).

Las directivas médicas anticipadas, guian a médicos y cuidadores en
situaciones criticas, como enfermedades terminales o estados graves de salud. Su

importancia radica en que no estan reservadas Unicamente para adultos mayores,



ya que circunstancias criticas pueden surgir en cualquier etapa de la vida, por lo que

es fundamental que todos los adultos preparen estos documentos.

3.1.5. Historiade los testamentos vitales y directivas o voluntades anticipadas

El Testamento Vital o Voluntad Anticipada tuvo sus inicios en 1967, cuando la
Euthanasia Society of América propuso un documento llamado Testamento. En
1969, el abogado Louis Kutner present6 el primer modelo denominado Testamento
Vital, permitiendo a las personas expresar su deseo de interrumpir el tratamiento en
casos de enfermedad terminal (Perracini, 2019).

La ley Natural Death Act de 1976 en California, inspirada por el caso de
Karen Ann Quinlan, marcé el primer avance legal hacia la necesidad de
instrucciones por escrito sobre el final de la vida (Perracini, 2019).

En Estados Unidos en 1990, se desarroll6 un protocolo, denominado
Ordenes Médicas para tratamientos de soporte vital (POLST), utilizados para
pacientes con enfermedades graves y cronicas, es considerada una herramienta de
planificacion anticipada de la atencibn médica, se basa en las directivas anticipadas
y puede funcionar en caso de no existir una directiva mediante de un sustituto si el
paciente carece de capacidad de decision (Sabatino, 2010).

Sin embargo, no fue hasta 1991, con el caso Cruzan y la aprobacién de la
Patient-Self Determination Act, que se logré abordar el problema con éxito. A pesar
de ello, en 1994, el informe SUPPORT buscé entender las preferencias del
paciente, pero no tuvo el impacto previsto. En el mismo afio un grupo de bioeticistas

estadounidenses sugirié educar a los pacientes en la toma de decisiones, dando
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origen al programa “Planificacion anticipada de decisiones Sanitarias” (National
Institutes of Health, 2022).

La medicina contemporanea se encuentra en la busqueda de un equilibrio
sensato en la relacibn médico-paciente. La ética médica tradicional solia ser
marcadamente paternalista. Al enfermo le correspondia simplemente obedecer a las
decisiones del galeno. Hasta la primera mitad del siglo XX, cualquier accién médica
era juzgada principalmente en funcion de la moralidad del profesional, sin considerar
los valores y creencias del paciente. Fue s6lo a partir de la década del sesenta que
los codigos de ética profesional comenzaron a reconocer al enfermo como un
agente autébnomo (Luban et al., 2020).

En la contemporaneidad del siglo XXI, especificamente en el afio 2002, la
Conferencia Episcopal Espafiola abord6 la confeccion de un testamento vital,
guiandose por los principios fundamentales de la doctrina catolica. A pesar de que
en numerosos paises desarrollados las Voluntades Anticipadas han alcanzado un
reconocimiento legal, en el contexto espafiol su implementacién generalizada se ve
obstaculizada por la carencia de un marco legislativo solido y la limitada
participacion de los pacientes en la toma de decisiones concernientes a tratamientos
médicos durante procesos de enfermedad (Sanchez Barroso, 2011).

Durante el inicio del siglo XXI, se han implementado diversos avances en las
directivas anticipadas como, por ejemplo, en Estados Unidos para el afio 2010 el
Centro de Atencion al Final de la Vida de West Virginia desarrollo de un programa
ACP en linea, denominada Registro de Directiva Electronica, es un software que
mantiene actualizado el registro de directivas anticipadas voluntario en la red de un

hospital y centro de atencion médica (Funk et al., 2020).
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Tras la reciente pandemia de COVID-19, estos instrumentos legales han sido
ampliamente solicitados y utilizados, en conjunto con las tarjetas De NO resucitaciéon
y Ordenes médicas para tratamientos de soporte vital (POLST), con una mayor
apertura de aceptacién de las directivas anticipadas, para asegurarse de que sus
deseos fueran registrados en la base de datos y estuvieran disponibles para los

proveedores de atencién médica en caso de emergencia (Funk et al., 2020).

3.2.Directivas Anticipadas y Bioética

La importancia bioética de estos documentos radica en su fundamentacion en
el Principio de Autonomia, el Derecho Humano a la Libertad, el respeto por la
Dignidad Humana, la Muerte Digna y Dignidad Postuma reflejando la voluntad
expresada por el paciente. Su objetivo principal es prevenir practicas de obstinacién
terapéutica al permitir la deliberacion sobre la aceptacion o negacion de

intervenciones médicas (Lima et al., 2022; Monteiro y Silva, 2019).

3.2.1. Principio de Autonomia

La nocion de autonomia se traduce literalmente como “autogobierno”, se
refiere a la capacidad de vivir segun las propias razones y motivaciones. En el
ambito de la atencion médica, la autonomia del paciente se manifiesta cuando el
individuo defiende su opinién y su derecho a tomar decisiones incluso cuando estas
no coinciden con lo que el médico considera beneficioso. Este principio ético ha
adquirido preponderancia en los derechos de los pacientes, y se ve amenazado

cuando familiares o profesionales de la salud presionan a una persona o actlan en
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su nombre sin su consentimiento, exceptuando situaciones de emergencia
(Olejarczy y Young, 2022).

La autonomia del paciente representa un cambio respecto al enfoque
tradicional en el que “el personal médico sabe mas y siempre tiene la razén”,
asociado a modelos paternalistas y autoritarios en la atencién médica. Este enfoque
ha sido reemplazado por el respeto a la autonomia del paciente, reconociendo el
derecho de una persona competente a dar su consentimiento o rechazar
tratamientos, incluso si esta negativa resulta en la muerte. Este derecho esta
respaldado por legislaciones nacionales e internacionales, fundamentado en los
derechos humanos. Se abandona asi el enfoque paternalista de tomar decisiones,
comportamientos éticamente cuestionables que no cuentan con respaldo en el
derecho internacional (Greaney y O’Mathuna, 2017).

Las directivas anticipadas buscan resguardar la autodeterminacion y la
autonomia del paciente, estableciendo sus preferencias en términos de tratamientos
deseados o0 rechazados en situaciones de enfermedad grave e inconsciencia. Sin
embargo, surge controversia en el ambito médico cuando se trata de pacientes con
demencia, ya que se requieren dos condiciones para que una decision sea
considerada auténoma: el paciente debe tener las capacidades internas para
autogobernarse y estar libre de limitaciones externas. En pacientes con demencia,
esta autonomia se ve vulnerada dado que, médicamente, no estan en condiciones

de decidir (Um, 2022).
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3.2.2. Derechos Humanos a la libertad

Es fundamental considerar que la mayoria de las legislaciones
internacionales, incluida la ecuatoriana, se basa en los principios y tratados de los
derechos humanos. Por esta razén, el testamento vital y directrices anticipadas
estan enmarcados en la Declaracion Universal de los Derechos Humanos por la
Organizacion de las Naciones Unidas (1948), que especifican en el Art.1. “la libertad
e igualdad en dignidad y derecho” (p.1), en el Art 2. “toda persona dispone de los
derechos y libertades proclamada en esta Declaracion sin distincion juridica...” (p.1),
ademas en el Art 3 se afirma que “todo individuo tiene derechos a la libertad y la
vida...” (p.1) y el Art 6 reconoce el derecho a la personalidad juridica de las
personas.

La informacién respalda la perspectiva del testamento vital y las directrices
anticipadas, permitiendo al paciente decidir sobre el final de su vida en base a los
derechos de libertad, vida y respeto a la autonomia de la persona, siempre que se

encuentre consciente y mentalmente capacitado.

3.2.3. Dignidad humana

El respeto a la dignidad se invoca como uno de los principios fundamentales
en los debates morales y en las directrices internacionales sobre temas asociados a
diferentes periodos en la existencia de una persona, esta incluido en la Declaracion
Universal de Derechos Humanos (DUDH) en Art.1 “Todos los seres humanos nacen
libres e iguales en dignidad y derechos” (Organizacion de las Naciones Unidas,

1948, p. 1). Este principio esta dirigido a la proteccién de los individuos, donde el ser
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humano merece el respeto y la consideracion del Estado y de la comunidad, para
evitar actos degradantes e inhumanos, garantizando las condiciones existencias
minimas de lograr con éxito una vida digna y sana (Oliveira da Silva et al., 2021).

Se basa en la libertad de las personas de decidir sobre como ser tratado
durante una enfermedad grave o en la fase terminal de la vida, sin involucrar la
decision de la vida o la muerte, si no las mejores condiciones para que le otorguen
un trato digno. En vista de que los seres humanos bajo esas circunstancias tienen
sentimientos encontrados, vulnerabilidad y expuesto a perder la dignidad, por lo que
un medio para proteger la dignidad a la hora del fallecimiento es con las directrices
anticipadas y testamentos vitales, los cuales brindan proteccion y respeto a la
dignidad de los pacientes, porque a la mayoria de los enfermos les preocupa que le
apliguen un tratamiento altamente agresivo para mantenerlo con vida y acabar sin

dignidad humana (Government of Malta, 2021).

3.2.4. Muerte Digna

La Declaracion Universal de los Derechos Humanos Emergentes (2007),
proclamada por la sociedad civil junto con el Instituto de Derechos Humanos de
Catalufa y la UNESCO (Garcia-Torres, 2018). En su Articulo 1, establece el
derecho a la vida en condiciones dignas, detallando en el apartado 7 que “El
derecho a la muerte con dignidad, que asegura a las personas el derecho del
respeto a la voluntad de no prolongar artificialmente su vida, expresada en un
testamento vital o un documento que formalizado con las mismas garantias...” (p. 2)

En la declaracion citada se enfatiza la importancia de una muerte digna,

estableciendo que los testamentos vitales y las directrices anticipadas son medios
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gue garantizan este derecho. La muerte digna se equipard con otros derechos
humanos fundamentales, reconociendo su relevancia en la existencia humana.

El derecho a la muerte digna proviene del principio de autonomia y éticos,
con la toma de decisién de como elegir vivir, en caso de alguna enfermedad y hasta
el fallecimiento, esta relacionado con la manera de la muerte o la forma de morir, en
funcién de la exigencia ética de morir con dignidad de la sociedad y el personal de
salud, dentro de esta perspectiva se involucra los cuidados paliativos (Taboada,

2020).

3.2.5. Dignidad postuma

La dignidad pdéstuma es parte del principio de la dignidad humana, referencia
el respeto de la humanidad anterior de los muertos y es fundamentado por lo
deberes de los vivos, debido a que los muertos no pueden protegerse y los
familiares son los responsables de que se respete la decision de la dignidad de los
fallecidos, destacando el valor y el respeto (Cook, 2020) .

El poder notariado sanitario o poder sanitario es un tipo de directiva
anticipada que puede incluir la forma digna pdstuma de qué hacer con el cuerpo del
fallecido posterior a la muerte, las directrices del entierro, velatorio, crematorio o
donacién del cuerpo a la ciencia, de esta manera respetan las decisiones hasta el
final.

La donacion de organos después de la muerte (post mortem) constituye un
aspecto integral de la dignidad péstuma y se sustenta en los pilares del altruismo,
gue se define como la accién moral con un impacto beneficioso para otra persona.

Esta forma de donacion puede llevarse a cabo legalmente mediante el otorgamiento
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de un consentimiento informado o a través de una directiva anticipada, siendo este
altimo un documento que incluye una seccion especifica para la donacion de
organos. En dicha seccion, la persona tiene la oportunidad de expresar su decision
sobre la donacion o no de 6rganos y tejidos después de su fallecimiento (Dalal,

2015).

3.3. Toma de Decisiones en la Atencién Médica frente a los testamentos vitales

y directivas anticipadas

Existen situaciones que son conflictivas desde la perspectiva ética de los
trabajadores de la salud, los cuales se encuentran estipulados en los
procedimientos de testamento vital y decisién anticipada tales como; técnica de
respiracion artificial, reanimacion, aplicacion de sedante para aliviar el dolor y
malestar del padecimiento, alimentacion e hidratacién por medio artificiales, posible
retiro de la medicacion, situaciones que se manejan en funcion de los cincos
principios éticos: beneficencia, autonomia, no maleficencia, justicia y fidelidad. Este
documento permite que se tomen decisiones médicas éticas y utiles en el caso del
gue el paciente no pueda expresarse, se basa en el principio de la autonomia,
decision que sera respetada por el personal de salud y es un medio para mejorar la
comunicacién con los pacientes sobre temas relacionados con la muerte (Akdeniz
et al., 2021).

Las decisiones anticipadas de la voluntad médica se asocian con un beneficio
como la mejora de la autonomia de los pacientes y la promociéon del
empoderamiento, que se ha definido como “la capacidad continua de individuos o

grupos para actuar en su propio nombre para lograr un mayor grado de control
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sobre sus vidas” (Mouchabac et al., 2021, p. 2). Las directivas anticipadas caen
principalmente dentro del &mbito de la ética médica, especificamente el concepto de
autonomia o autodeterminacién, donde la persona tiene el derecho a tomar la
decision del tipo de atencion que desea recibir y el personal de salud debe respetar
lo estipulado en el documento legal (Zhang et al., 2022).

Sin embargo, otros principios éticos, también son relevantes y desempefian
un papel en el contexto de las directivas anticipadas, como es la beneficencia que
requiere el personal de salud al defender la intervencién o defender los enfoques
gue fomenten la prestacién de la mejor atencion disponible para el paciente, esta
situacion se presenta cuando el paciente no es capaz de tomar decisiones, en caso
de que las directivas anticipadas tengan un vacio en especifico por esa enfermedad,
0 si el paciente no ha documentado previamente sus deseos en caso de que
padezca una enfermedad terminal, la decision sobre el final de la vida la toma el
médico conjuntamente con los familiares del paciente o el apoderado para la

atencion médica del paciente (Akdeniz et al., 2021).

3.3.1. Dilemas éticos en la toma de decisiones médicas frente a los

testamentos vitales y directivas anticipadas

Bruce et al. (2016) sefalan que la teoria ética y la practica médica del
testamento vital y las decisiones anticipadas, representan lo que un paciente declara
cuando no dispone de la habilidad de decidir por el mismo, debiendo ser
considerados en sentido literal. No obstante, estos documentos pueden no capturar
completamente las preferencias del paciente, ya que sus deseos pueden cambiar

con el tiempo y las circunstancias propias del padecimiento. Ademas, las decisiones
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anticipadas a menudo carecen de detalles en su lenguaje, o que puede llevar a
malentendidos por parte de los pacientes sobre su propdsito o funcion. A pesar de la
escasa evidencia de conflictos éticos, el personal de salud suele tener limitada
capacitacion para cuestionar estos documentos legales, especialmente cuando las
interpretaciones de los deseos del paciente por parte de los sustitutos quienes
toman las decisiones entran en conflicto con los testamentos vitales.

En concordancia con el principio ético de beneficencia, los representantes
sustitutos que toman decisiones sobre el tratamiento deben ser médicamente
apropiados, es decir, deberia buscar los beneficios esperados superen los posibles
dafios. Aunque no pueden insistir en terapias médicamente inapropiadas, si tienen
la capacidad de elegir entre diversas opciones, incluso si la opcion seleccionada no
es la mas Optima o no concuerda con las recomendaciones médicas (Bruce et al.,
2016).

Por otra parte, Wiesen et al. (2021) advierten que los testamentos vitales o
las decisiones anticipadas no abarcan todas las situaciones médicas posibles.
Frecuentemente, los valores sociales y espirituales entran en conflicto, generando
dilemas éticos, particularmente en la Unidad de Cuidados Intensivos, donde el
personal médico enfrenta incertidumbre sobre la limitacion de esfuerzos
terapéuticos. También subrayan el derecho de los adultos con capacidad de
decisiéon a rechazar atencion médica, incluyendo medidas para mantener la vida,
enfatizando la importancia de que dichos rechazos estén fundamentados en
informacion adecuada.

En la figura 4, se visualizan los principales obstaculos que conllevan a un
incremento en el grado de conflictos éticos dentro del proceso de toma de

decisiones.
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Figura 4. Principales dilemas éticos en la toma de decisiones en ausencia de
testamento vital o decisiones anticipadas

Incertidumbre
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voluntad

Nota: Adaptado de Poveda-Moral et al. (2021)

Entre los dilemas éticos mas destacados que enfrenta el personal de salud
encargado de tomar decisiones médicas, surge la incertidumbre cuando no existe
una directiva anticipada por parte del paciente. En tales circunstancias, los
profesionales experimentan dudas motivadas por la falta de conocimiento acerca de
si el paciente expresaria sus deseos sobre como afrontar una enfermedad.
Experimentan ansiedad al asumir la responsabilidad de tomar decisiones de manera
individual, al tiempo que sienten inquietud ante la posibilidad de afectar al paciente
de manera adversa (Poveda-Moral et al., 2021).

Asimismo, surge la preocupacién en el personal de salud por temor a adoptar
conductas y decisiones que puedan contravenir los deseos de los familiares, a pesar
de que estas acciones estén orientadas al beneficio del paciente (Poveda-Moral et
al., 2021). Este dilema ético evidencia la complejidad y las emociones que deben
enfrentar los trabajadores de la salud al encontrarse en la encrucijada de decidir
sobre la atencién y el tratamiento de un paciente sin una guia explicita por parte de
este ultimo.

En este contexto, el estudio de Poveda-Moral et al. (2021) subraya la

necesidad de abordar estos dilemas éticos con respecto a las decisiones médicas,
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resaltando la importancia de establecer protocolos y practicas que ayuden a mitigar
la incertidumbre y la ansiedad del personal de salud en situaciones donde no hay
directivas anticipadas disponibles. Ademas, resalta la necesidad de un enfoque mas
colaborativo con los familiares, promoviendo una comunicacién abierta y
transparente que permita una toma de decisiones informada y centrada en el

bienestar del paciente.

3.3.2.El rol de los profesionales de la salud frente a las decisiones

anticipadas y testamento vital

Segun Poveda-Moral (2021), los profesionales de la salud tienen la
responsabilidad de respetar los documentos legales y los deseos expresados por
los pacientes. Es crucial registrar esta informacion en las historias clinicas,
especialmente para aquellos en estado terminal, y actualizar periédicamente las
bases de datos para considerar posibles cambios en las opiniones de los pacientes.
Ademas, su investigacion revela que los clinicos temen las posibles implicaciones
legales de tomar una posicién clinica distinta a lo esperado por los familiares,
guienes a menudo estan inclinados a solicitar o mantener tratamientos futiles.
También encontraron que la mayoria de los familiares se sienten aliviados cuando
es el personal médico es quién toma la decision final o recomienda la opcién mas
adecuada, lo que refleja falta de aceptacién y conciencia social sobre el proceso
natural del fallecimiento y el fin de la vida.

El profesional de la salud debe adherirse a los principios al enfrentarse a la
toma de decisiones relacionadas con un testamento vital o directivas anticipadas

como se detalla en la figura 5.
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Figura 5. Principios éticos del personal de salud frente a una decision anticipada o
testamento vital
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Nota: Tomado de Karnik y Kanekar (2016)

La ética se revela como un elemento determinante en el actuar del personal
de salud cuando se enfrenta a la atenciébn de un paciente que ha expresado
previamente sus decisiones anticipadas. Resulta imperativo observar el respeto
irrestricto al derecho del individuo de declinar un tratamiento especifico o de elegir
alternativas que considere mas acordes con sus valores y preferencias. En este
contexto ético, es esencial honrar la dignidad del paciente, manifestar sensibilidad y
empatia tanto hacia él como hacia sus familiares (Karnik y Kanekar, 2016).

La relevancia de la ética en la atencion médica, especialmente cuando se
trata de decisiones anticipadas, es subrayada por Karnik y Kanekar (2016), indican

gue, en casos de enfermedad irreversible, se deben desplegar todas las medidas
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médicas disponibles para mitigar el dolor y el sufrimiento del paciente. Este enfoque
ético no sélo reconoce la importancia de respetar las decisiones autébnomas del
individuo, sino que también pone de manifiesto la responsabilidad del personal de
salud en la provisién de cuidados integrales y compasivos.

La habilidad de los profesionales de la salud para aplicar principios éticos en
situaciones especificas dentro de entornos clinicos es crucial. El limitado
entendimiento de los derechos de la persona que puede conducir a la falta de
respeto hacia su autonomia, como se evidencia cuando se adopta un enfoque
paternalista o se toman decisiones clinicas en nombre del paciente o de sus
familiares, incluso llegando al extremo de vulnerar testamentos vitales o directivas
anticipadas (Olejarczy y Young, 2022).

En este sentido, Olejarczy y Young (2022) resaltan la importancia de que los
profesionales de la salud adquieran sélidos conocimientos de los principios éticos y
desarrollen la destreza necesaria para aplicarlos con sensibilidad en situaciones
clinicas especificas. La falta de este entendimiento ético puede tener consecuencias
significativas, comprometiendo la autonomia y el respeto hacia las decisiones
anticipadas de los pacientes, lo cual subraya la necesidad de una formacion ética

integral en el &mbito de la atencion médica.

3.4.Marco Legal Sobre los Testamentos Vitales y directivas anticipadas en

Ecuador

El testamento vital y directrices anticipadas son instrumentos legales escritos

gue permiten al paciente expresar la autonomia, a través de las directrices sobre

futuras decisiones de asistencia médica, en caso de que pierda la capacidad de
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expresarse por alguna situacion de salud. Sin estos documentos legales, la decision
final médica recae en los familiares y el personal de servicios médicos, lo cual, bajo
ciertas circunstancias, puede generar conflictos e inseguridad respecto a la mejor
opcion de atencién para el paciente (Arimany-Manso et al., 2017). El uso de estos
instrumentos son mediados en cada territorio nacional por sus respectivas normas,

leyes y cddigos de ética nacionales.

3.4.1. Constitucion de la Republica del Ecuador

Los principios y derechos humanos antes descritos estan incluidos en los
diferentes instrumentos legales del Ecuador, tal cual se encuentra en la Constitucion
Nacional del Ecuador (2008) en el Articulo 66 apartado 10, corrobora el “derecho de
libertad y la toma de decisiones, informadas y responsables sobre la salud ..."(p.
30), donde se comprueba el principio ético de la autonomia, la capacidad y habilidad
de una persona de decidir libremente, bajo su propia responsabilidad, sin presion
alguna, las condiciones médicas y de salud en la que pueda elegir una muerte digna
y lo cuidados necesarios finales cuando un paciente terminal no tenga mas
esperanzas de recuperacion (sin incluir la eutanasia, procedimiento no aprobado en

Ecuador).

3.4.2. Ley Organica de la Salud

Como se trata de unos documentos legales que refieren la ultima decision

médica que el personal de salud debe respetar, es necesario considerar lo

estipulado en la Ley Orgéanica de la Salud (2006) en el Articulo 7 en el numeral de
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que menciona los derechos en funcion de la salud “respeto a la dignidad,
autonomia, privacidad e intimidad...” (p.4) y en el apartado H “ejercer la autonomia
de su voluntad a través del consentimiento por escrito y tomar las decisiones
respecto a su estado de salud, procedimientos de diagndsticos y tratamientos ...”(p.
4).

Aportando que las personas que habitan en el Ecuador tienen la autonomia y
decision a voluntad, que pueden manifestar bajo una premisa escrita y legal como
es el consentimiento informado, testamentos vitales y la voluntad anticipada a tomar
decisiones en caso de enfermedades terminales o la muerte digna, amparado con la
opinion médica avalada por el conocimiento cientifico, ético y moral del personal de
salud, ademés si la herramienta esta redactada en condiciones Optima vinculante
con los términos de legalidad, sera una garantia de que los deseos se respetaran,
tal cual establece el Codigo Civil del Ecuador (2005) en el Articulo 8. “A nadie se le

puede impedir la accion que no esté prohibida por la Ley” (p.3).

3.4.3. Ley Organica de Donacion y Trasplante de Organos, Tejidos y Células

En Ecuador, existe una Ley que regula la donacion y trasplante de érganos,
tejidos y células (2011) en el Articulo 5 en el apartado b) se realiza que el donante
tiene el derecho de expresar la donacion por escrito a través del consentimiento
informado, ademas los ecuatorianos y residentes permanente del pais mayores de
edad, pueden expresar la donacion de organos en el momento de actualizar la
cédula de identidad. También existe la posibilidad del consentimiento expreso,
incluido en el Articulo. 35 expresando “que la donacion de organos para fines de

trasplante se requiere de un consentimiento informado del donante avalado por una
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notaria publica, con un informe psiquiatrico, confirmando la condicién psiquiatrica
del donador y un informe del Comité de Etica del hospital trasplantador” (Ministerio

de Salud Publica, 2011, p. 16).

3.4.4. Codigo Organico de Salud

El cddigo organico de salud (2016), especificamente en su Articulo 9, aborda
el consentimiento informado y la autonomia de la persona en relacién con la
negativa de tratamiento médico. Este articulo establece que la expresion de esta
negativa debe realizarse por escrito mediante el consentimiento informado. Sin
embargo, existen excepciones a esta regla, como en situaciones de riesgo para
terceros o la salud publica, cuando la persona no esta en condiciones de tomar
decisiones. En tales casos, la responsabilidad recae en el familiar o en
circunstancias de urgencia donde hay riesgo de muerte o lesiones graves.

Adicionalmente, en el Cdédigo Organico de Salud (2016) en el Articulo 10
expresa sobre el testamento vital “que toda persona con capacidad legal tendra
derecho a expresarse libremente y anticipadamente sus decisiones respecto a los
tratamientos que desea o no recibir al final de la vida, para el momento que no esté
en condiciones de no decidir’ (p.21). También, en el Articulo 13 se considera sobre
las disposiciones finales del cuidado de una enfermedad terminal, indicando que el
paciente puede tomar la decisién de anticipada del final del mejor tratamiento que
caso de una muerte, siempre y cuando se encuentre en plena capacidad de
discernimiento, mentales y fisicas. Sin embargo, esta situacion no contempla la

practica clinica de la eutanasia por su estado de legalidad en el Ecuador.
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Con la informacion obtenida destaca los fundamentos legales de los
testamentos vitales y directrices anticipadas, salvaguardando los derechos de los
pacientes en Ecuador, estos documentos permiten expresar decisiones anticipadas
respecto a situaciones de enfermedad terminal o circunstancias que puedan generar
un sufrimiento adicional y desembocar en el fallecimiento. Es esencial que el
personal de salud esté familiarizado con la legislaciéon que rige estas formas legales
de anticipar la voluntad, lo que les permitira ofrecer las mejores opciones a los
pacientes. Esto evita decisiones médicas que prolonguen innecesariamente el
sufrimiento o el dolor, cuando no existen razones cientificas que respalden dicha

prolongacion de la vida.

3.4.5. Codigos de ética de profesionales de la salud en Ecuador enfocados a

los testamentos vitales y directivas anticipadas

El Articulo 10 del Cédigo de Etica Médica de Ecuador (1992) establece que
en casos donde el paciente enfrente una condicion critica o un desenlace fatal, el
personal médico tiene la obligacion de comunicar esta situacion a los familiares.
Esto se realiza con el propésito de asegurar el respeto a los deseos del paciente en
relacion a sus intereses morales y espirituales, involucrando a amigos, allegados y
parientes. Se designa como confidente al individuo mas préximo al paciente, o en su
ausencia, a la autoridad competente, dependiendo de la situacion (Ministerio de
Salud Publica, 1992).

Por otro lado, el Articulo 13 enfatiza que el personal de salud debe honrar las
creencias religiosas e ideoldgicas de los pacientes sin oponerse a la observancia de

sus principios, siempre y cuando no representen un riesgo para su salud (Ministerio
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de Salud Publica, 1992). Este articulo busca garantizar que las practicas médicas se
alineen con las convicciones y valores de los pacientes, excepto cuando su
aplicacién pueda suponer un perjuicio para su bienestar fisico o mental.

El gremio de enfermeria cuenta con su propio cédigo de ética respaldado por
la Federacion Ecuatoriana de Enfermeros y Enfermeras (2001), el cual establece en
su Articulo 22 la obligacion de respetar los derechos de todos los pacientes,
especialmente aquellos en situacion terminal, asi como las decisiones tomadas por
sus familiares. Ademas, en el Articulo 8 se enfatiza la importancia de respetar las
creencias, conocimientos y actitudes de las personas, siempre y cuando no pongan
en riesgo la salud del paciente.

Las enfermeras tienen la responsabilidad de estar informadas sobre los
dilemas éticos contempordneos y mostrar comprension al tratar a pacientes que han
expresado su voluntad anticipada, permitiéndoles acoger sin prejuicios las
preferencias de cada individuo, incluso cuando difieran de sus propias convicciones
(Losa y Becerro, 2013).

En consecuencia, el testamento vital o las directivas anticipadas representan
el método mas efectivo en el cual un paciente puede expresar sus valores, deseos y
preferencias médicas en situaciones en las que no pueda hacerlo al final de su vida.
Segun lo establecido en los cédigos de ética de los profesionales de la salud, estos
documentos deben ser respetados. En caso de enfermedad terminal, se designara a
una persona cercana al paciente quien asume la responsabilidad de tomar
decisiones en busqueda el mayor beneficio para el enfermo desde sus creencias,

moralidad y valores (Castellar y Castafio, 2022).
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3.5.Casos y dilemas éticos sobre las directivas anticipadas

Para identificar los dilemas éticos y los problemas de las directrices

anticipadas, se estructur6 un resumen de los casos mas importantes en paises

como Estados Unidos, Paises Bajos y Argentina y se contrastd con la perspectiva

de las directivas anticipadas en Ecuador, tal como se observa en la tabla 1.

Tabla 1.Resumen de los casos resueltos y situaciones problematica de las
directrices anticipadas

Pais (afio)

Informacién sobre el
caso

Resolucion del caso

Perspectiva
ecuatoriana del caso

Estados Unidos (2021)

Necesitaba intubacion,
su hija le pidio al
personal de salud que
lo mantuviese con vida
y lo entubaran para
salvarlo, pero ella
desconocia que tres
meses antes su padre

firmé6 una directiva
anticipada de no
intubacién ni

resucitacion
(Rodriguez-Bauza
et al., 2021).

El médico respeté la
decision auténoma del
paciente, le explicd la
situacién a la hija y
siguieron las directrices
anticipadas del
paciente.

En este caso, el
médico necesitaria leer
y revisar la directiva
anticipada, bajo esa
circunstancia por ley
debe respetar lo
solicitado por el
paciente y otorgarle los
cuidados paliativos
necesarios.
concordando con el
Cddigo Orgéanico de
Salud (2016) y la
Politica Nacional de
Cuidados Paliativos
(2022), el personal de
salud debe respetar la
decisién del paciente
de la negativa de
tratamientos invasivos
y de no resurreccion,
se les informara a los
familiares del paciente
el protocolo de
cuidados paliativos y la
atencion permanente,
ademas del apoyo a
los familiares para
sobrellevar el duelo.

Paises Bajos (2019)

Mujer de 70 afios que
inici6 con sintomas de
pérdida de memoria 9
afos antes de su
muerte. Diagnosticada
con Alzheimer 4 afos
del fallecimiento, en el
momento del
diagndstico solicitd una

Su esposo pudo
cuidarla solo 6 meses
antes de su muerte,
tuvo que llevarla a una
guarderia y 7 semanas
del fallecimiento la
interné en una
residencia de ancianos.
Como parte de los

Con respecto a esta
situacion, en el
Ecuador no se podria

realizar este
procedimiento de
Eutanasia Activa,

debido a que no esta
permitido dentro de la
Ley Ecuatoriana. Los
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directiva anticipada de
Eutanasia, expresando
en una clausula

“Quiero hacer uso del
derecho legal a
someterme a la
eutanasia voluntaria
cuando todavia tenga
alguna capacidad
mental y ya no pueda
vivir en casa con mi
marido. No quiero en
absoluto que me
internen en una

procedimientos de
eutanasia, el geriatra
consult6 con  dos

meédicos  capacitados
para evaluar a los
pacientes que
solicitaban la

eutanasia. ElI primer
médico, un psiquiatra,
emiti6 un diagnéstico
de incompetencia
mental y que sufria
irremediablemente e
intolerablemente,

pacientes con
Alzheimer deben
padecer hasta el final,
gue no respondan los
organos.

institucién para | donde todo
pacientes ancianos con | procedimiento para
demencia. Quiero | adaptarse a la
despedirme residencia de ancianos
dignamente de mis|era infructuoso. El
queridos seres | segundo médico
queridos...” (Miller | concluyd  que  la
etal., 2019). paciente estaba
sufriendo de manera
intolerable y
desesperada, y que se
cumplian los criterios
legales (Miller etal.,
2019).
Estados Unidos Adolescentes que | La directiva anticipada | Es importante

(2022)

fueron diagnosticados
de cancer, tienen entre
14 y 21 afos, en 4
hospitales pediatricos
cuaternarios de
Estados Unidos. Un
grupo se centré en la
utilizacion de la
planificacién anticipada
de la atenciébn en la

familia para
adolescentes con
cancer (FACE-TC)

(Needle et al., 2022).

pediatrica en el modelo
FACE ayuda a los
adolescentes con
cancer y a sus familias
a tomar decisiones
dificiles. Es necesario
dedicar tiempo y
esfuerzo a apoyar a los
adolescentes para que
tengan voz y
permitirles participar en
conversaciones
dificiles (Needle et al.,
2022).

mencionar que en
Ecuador, no existe un
desarrollo  legislativo
sobre el uso de las
directivas anticipadas,
sin embargo un
requisito es que los
pacientes terminales o
con una enfermedad
incurables e
irreversible que hagan
una decisién anticipada
debe tener 18 afios
(Cdédigo Organico de
Salud, 2016), en el
caso de menores de
edad que tengan la
capacidad de discernir
para la participacién de
la decision, la misma

sera tomada
conjuntamente con el
médico y padres

(tutores), sin embargo
la decision definitiva es
de los tutores legales
en base a lo
recomendado por el
médico (Comision
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Nacional de Bioética,
2017).

Argentina (2019)

Paciente francés en
estado vegetativo
postraumatico y

tetrapléjico, que vivia
en Buenos Aires, con
mas de 10 afios del
diagnéstico, su esposa
solicito a la justicia
francesa la suspensién
de la hidratacion y
nutricién asistida
(Fustinoni et al., 2020).

La justicia francesa
aprobd la solicitud de la
esposa, fallecié a los 9
dias. Sin embargo, los
padres no estuvieron

de acuerdo e
interpusieron una
demanda por

homicidio, lo cual no
procedio, en vista de
gue en la Ley 26.742
(2012) del pais existe
el derecho del paciente
en la muerte digna y
brinda la opcién de
“optar por no asistir y
dejar morir a aquellas
personas cuyo
pronéstico meédico es
irreversible”, sin llegar
a la Eutanasia.

En este caso de
suspensién de
tratamientos, seria
necesario que el
médico tratante debera
comunicar al Comité de
Etica Asistencial de la
instituciéon sanitaria,
que apoyara la
decision (Comision
Nacional de Bioética,
2017) y la opcion
dentro de la legislacion
son los cuidados
paliativos.

Se reportaron casos conflictivos y resueltos de las directivas anticipadas,

entre los que se detalla la eutanasia activa, situacion que no se encuentra

estipulada en la legislacion ecuatoriana, sin embargo, diversos paises tienen

aprobado normativas sobre la muerte inducida y las decisiones del paciente de la

forma autbnoma y digna que desea fallecer. Al igual, que casos de menores de

edad con enfermedades terminales, que dentro de la ley o codigos de la nacion no

incluye la posibilidad de una directiva anticipadas para menores de edad, quiénes

deben firmar y tomar la decision son los padres o representantes legales, avalada

por la decisibn médica, aunque los principios éticos de los derechos humanos,

consideran que los jovenes deben expresar su opinidbn sobre las condiciones y

padecimiento que pueden soportar, por tal motivo la ley debe tomar en cuenta estos

casos problematicos para adaptarse a los cambios en la actualidad de la directivas

anticipadas (Miller et al., 2019).
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Con respecto a los casos comunes, se puede identificar que frente a una
directiva anticipada que contempla la no resucitacién y no intubacion, los médicos
respecto la decision autbnoma del paciente, amparado en la legislacion ecuatoriana
enmarcada en el Cédigo Orgéanico de Salud (2016) en el Art. 9 y 10, que toma en
cuenta las directivas anticipadas y testamentos vitales, incluyendo los tratamientos
gue estéa dispuesto a recibir al final de la vida y a la negativa de recibir atencién, a

pesar de que conoce las condiciones de salud.

3.6.Retos de las directivas anticipadas

La principal limitacion en la implementacion de las directivas anticipadas y el
testamento vital es la comunicacion paciente médico o el subrogado, tal como lo
expresa  Yu et al. (2015) “el sistema de implementacién de directivas anticipadas
puede ser imperfecto y requiere una via constante para el didlogo entre médicos y
pacientes” (p. 1389), obstaculos comunicativos sobre planificacion anticipada de la
atencion son la limitacién del tiempo, falta de documentacién, participacion de
equipos médicos multidisciplinarios, ingenuidad de los médicos o énfasis
institucional minimo en las directivas anticipadas.

Dispone del tiempo suficiente para deliberar sobre preferencias y valores, una
parte importante de la planificacion anticipada de la atencion, se ha convertido en un
lujo para algunos pacientes, en especial para los que requieren una intervencion
quirtrgica, donde es vital una discusion seria antes de cualquier procedimiento
sobre el periodo perioperatorio para determinar la aclaracion o modificacion
apropiada de una directiva anticipada preexistente, dado el riesgo inherente de

morbilidad y mortalidad en la cirugia. De esta conversacion puede requerir
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modificaciones temporales en cualquier directriz de atencidon médica existente, debe
luego llevarse a la practica real y debe funcionar dentro de una estructura lo
suficientemente fluida como para permitir cambios que puedan surgir basados en
las alteraciones del dia a dia o incluso de hora en hora del estado clinico
(Janwadkar y Bibler, 2020).

Existe una necesidad urgente de priorizar el tiempo para hablar sobre las
directivas anticipadas y centrarse en formas de facilitar la comprensién por parte de
los pacientes y familiares, aclarando dudas e incertidumbres sobre las indicaciones
y limitaciones del tratamiento, y contribuyendo a la aplicabilidad del instrumento, la
falta de comprensién proviene de la falencia en la capacidad de explicacién y no de
la falta de capacidad de una persona para comprender (Dudzinski et al., 2020).

Otro problema para la implementacion es el lenguaje con el que esti
redactado y la extension del documento, en la designacion de la utilizacion de la
directiva anticipada, los pacientes suelen utilizar términos como “terminal” y “sin
esperanza de recuperacion”, lo que deja dudas sobre qué situaciones especificas se
aplicarian, al igual que con las preferencias de tratamiento a veces también se
expresan en términos poco claros, como “sin actos heroicos”, por esto debe ser muy
especifico las situaciones clinicas en las que se pueden aplicar este documento,
como por ejemplo accidente cerebrovascular con discapacidad, cancer con
metastasis, paro cardiaco y los tipos de atencién deseada o rechazada tales como
reanimaciones cardiopulmonares, alimentacion enteral, intubacion y ventilacion
mecanica, sin ser excesivamente largo y complicado, haciéndolo practicamente
ineficaz en situaciones de emergencia. Es importante sefialar que los pacientes

enfermos pueden cambiar sus preferencias a favor o en contra de los tratamientos
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de soporte vital a medida que su condicion empeora (House et al., 2023; Spoelhof y
Elliott, 2012).

Una barrera de comunicacion y de la toma de decisiones sobre las directrices
anticipadas de los cuidados es la “actitud paternalista” por parte de los familiares a
la hora de salvar la vida de un paciente, ante todo, y de creer que sus elecciones
son la mejor opcion para el paciente. Otro impedimento identificado para el respeto
de los deseos del individuo, lo que conlleva al personal de salud a oponerse en
intervenir en situaciones de emergencia, a pesar de que no esta permitida por la ley,
puede surgir de un sentimiento de culpa por la creencia de que apoyar los deseos
del paciente podria ser contrario a su funcion y objetivo médico, que es salvar la
vida del paciente. De este modo, los profesionales sanitarios terminan asumiendo
un papel paternalista, presumiendo que conocen lo que es mas beneficioso para sus
pacientes y sus familias. En su afan por protegerlos, buscan soluciones sin
involucrarlos. Esta situacion da lugar a un nivel de intervencionismo que resulta en
la prolongacion de tratamientos innecesarios, incluso cuando el paciente y la familia
han expresado claramente una eleccion contraria (Cipolletta y Reggiani, 2020).

McDermott y Selman (2018) las barreras culturales son de gran relevancia en
el momento de utilizacion de las directivas anticipadas, que involucran la
desconfianza entre los pacientes y los médicos, y la variacién cultural en la
disposicion a hablar sobre la muerte. Incluyendo las razones religiosas por lo que le
resulta molesto hablar de muerte y del fallecimiento, que genera melancolica y
pesimista, es un rasgo esencial de la psique colectiva, debido a que el concepto de
un plan de atencion anticipado no es universalmente aceptado y puede considerarse

intrusivo o innecesario, lo que impide a los familiares o el paciente comunicarse
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abiertamente con el personal de salud, no informando sobre el testamento vital o
omitiendo informacién relevante sobre las decisiones anticipadas.

Los factores que intervienen en la implementacion de las directivas
anticipadas son muy variados, incluyen los culturales, raciales, conocimiento,
étnicos, se dividirdn segun la dependencia de los profesionales de la salud,
familiares y del sistema como se indica en la figura 6.

Figura 6. Factores que intervienen en la implementacion de las directivas
anticipadas y testamentos vitales

Factores que depende

Factores que depende

Factores dependiente

del sistema de salud de los famihares o

del profesional de

salud sustitutos

Deficiencia en la Proceso con Pacientes y
formacion y dificultad y burocracia familiares  incomodos
capacitacion con excesiva. al hablar de las
respecto a la directiva Base de  datos voluntades
anticipada unificada de anticipadas.

Desconocimiento de voluntades Desconocimiento de
las leyes y normativas anticipadas las directrices
de los testamentos Inexistente. anticipadas.
vitales Ausencia de un Religiosidad, etnia,

Cultura paternalista programa de cultura.

Problemas para entrenamiento de Cultura paternalista.
comunicarse voluntades Discordancia  entre
oportunamente con el anticipadas y la opinién del personal
paciente y familiares_ testamentos V|tale5. de SaIUd y IOS

Dificultad para lograr Falta de programas familiares.
el diagndstico educativos, campafias Precario nivel
definitivo. informativas sobre los educativo y

documentos. econémico.

Disparidades en el
acceso del cuidado
paliativo.

Nota: Tomado de Garcia et al. (2023)

Una opcion para enfrentar las barreras de la aplicacion de las directrices
anticipadas y testamentos vitales es la intervencion de las enfermeras, por lo
general estan presentes y tienen mayor contacto “cara a cara” con los familiares y

pacientes, por lo tanto, estd en una posicion clave para la planificacion e
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implementacion de estos documentos. Existe consenso entre los investigadores que
el personal de enfermeria es clave para facilitar a los pacientes que se expresen y
sean comprendido, explorar y comunicar sus preferencias con respecto a futuros
tratamientos médicos y cuidados al final de la vida. Por esta razén se requiere una
mayor capacitacion y conocimientos generen actitudes mas positivas y una mayor
confianza en las enfermeras y otros profesionales de la salud, lo que deberia ayudar
a respaldar y fomentar la participacion de los pacientes en la planificacion anticipada
de la atencién (Blackwood et al., 2019).

Segun Shepherd et al. (2018) las enfermeras tienen un papel clave a la hora
de brindar asesoramiento e involucrar a los pacientes que se encuentran al borde
del fallecimiento y a sus familiares en las practicas de las directrices anticipadas en
la implementacion y la practica, indicando que existen deficiencias en el
conocimiento, por tal motivo se requiere aumentar los cursos de capacitacion y de
esta forma brindar un apoyo a las enfermeras para que dominen en la practica la
directivas anticipadas, ademas que puedan captar el momento apropiado para que

traten con los pacientes y familiares.

3.7.Futuros escenarios

En Ecuador, se presenta un escenario preocupante con respecto a los casos
de adolescentes con cancer en fase terminal. Segun la ley, solo se permiten
directivas anticipadas y testamentos vitales para aquellos mayores de 18 afios. Por
ende, este grupo de jovenes se encuentra legalmente desprovisto de documentos

gue les permitan expresar sus deseos en cuanto a la interrupcion de la
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guimioterapia o la decisibn de no someterse a tratamientos de resucitacion
(Comision Nacional de Bioética, 2017).

Dado que son sus padres o representantes legales quienes toman estas
decisiones en ausencia de documentos legales, la mayoria de estos jovenes se
sienten desanimados y sin motivacion para continuar la lucha contra la enfermedad.
Esto se debe a que la medicacién no mejora su condicién, y argumentan que sus
cuerpos no pueden tolerar mas tratamiento. Es crucial destacar que estos pacientes
se sienten ignorados, lo que subraya la necesidad de que las autoridades escuchen
y respeten sus deseos (Jara, 2021).

Segun Belli (2014), la comunicacién y la reflexion entre el paciente, los
familiares y el personal de salud son elementos prioritarios para establecer si
funciona o no las directivas anticipadas y los testamentos vitales. Estos documentos
no deben ser considerados como estéticos y cerrados, sino como parte de un
proceso continuo dentro del marco de la relacién clinica.

En la actualidad, en Ecuador ha surgido un caso controvertido que reaviva el
debate sobre la eutanasia y su despenalizacion para enfermos terminales, una
medida actualmente no permitida por la legislacion ecuatoriana. Se argumenta que
"el Estado no proporciona una muerte digna a los enfermos terminales” (Primicias,
2023). Este caso resalta la necesidad de revisar y discutir la postura legal sobre la

eutanasia en el pais, tal como se indica en la figura 7.
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Figura 7. Caso

problematico en Ecuador

Caso Paola Roldan

Mujer 42 afios, diagnosticada
en el 2020 con esclerosis
lateral amiotréfica (ELA),
enfermedad degenerativa

Discapacidad del 95%,
depende de asistencia las 24
horas al dia para realizar las
actividades mas simples de la

vida, con dolor constante y
vive a través de un
respirador.

Demanda enla Corte
Constitucional de Ecuador
que analizan su peticion de

legalizar la eutanasia,

expresando
inconstitucionalidad al
articulo 144 del Codigo
Integral Penal ecuatoriano
(homicidio simple con una
pena de hasta 13 afios de
prision). Al no existir una
excepcion en caso de
enfermedades terminales,
este articulo imposibilita la

muerte asistida en Ecuador.

La Corte Constitucional no
tiene una fecha para el
pronunciamiento y
resolucion del caso. Es
importante resaltar que
existen posiciones contrarias
de organizaciones civiles que
fueron expuestas en la
audiencia, especificando que
no la demanda no cumple con
la legislacion ecuatoriana,
que atentar contra la vida es
también hacerlo contra la
dignidad humana.

Nota: Adaptado de Mella (2023)

Generalmente,

cuando un paciente ha sido diagnosticado con una

enfermedad degenerativa, terminal e irreversible, con un testamento vital de no

intubacién, no resucitacién o que no se utilice medios mecanicos necesarios para

mantenerlos con vida, el personal médico opta por los cuidados paliativos, que son

tratamientos para aliviar o prevenir el sufrimiento del paciente, que no aceleran o

retrasan el fallecimiento, opcién para mejorar la calidad de vida o es una alternativa

para que los familiares se enfrenten al desenlace de la muerte del paciente,

brindando dignidad al respetar la autonomia de la persona y calidez por la

cordialidad que el personal asistencial le otorga a los familiares y al paciente

(Ministerio de Salud Publica, 2022).
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4. CONCLUSIONES Y RECOMENDACIONES

Conclusiones

Las directivas anticipadas son documentos legales voluntarios que permiten a
una persona mayor de edad, en condiciones mentales y psicolégicas aptas,
expresar por escrito sus decisiones respecto a situaciones de enfermedad o
padecimiento terminal y el tratamiento deseado. Estos documentos se dividen en
dos tipos: el testamento vital y el poder notarial duradero (también conocido como
mandato duradero o poder sanitario).

Las directivas anticipadas estan disefiadas para garantizar el respeto de la
decision de la persona en cuanto a los procedimientos médicos y tratamientos que
deben seguirse en situaciones graves de salud, asi como en la donacion de 6rganos
en caso de pérdida de la capacidad de decision.

La fundamentacion bioética de las directivas anticipadas se basa en el
Principio de Autonomia, el Derecho Humano a la Libertad, el respeto por la Dignidad
Humana, la Muerte Digna y la Dignidad Postuma, reflejando la voluntad expresada
por el paciente. Esto se fundamenta en el libre albedrio y la decisién del paciente,
siendo un medio para resguardar la autodeterminacion y autonomia del paciente.

Los dilemas éticos que enfrenta el profesional de la salud ante una directiva
anticipada incluyen el desconocimiento de normativas y legislacion que respalde
este tipo de documento, falta de comunicacion, la persistencia de una cultura
paternalista, la influencia de la educacion, la religiosidad y la escasa o nula

informacion sobre las directivas anticipadas dentro del sistema de salud.
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La utilizacién de los principios éticos de las directivas anticipadas esta
respaldada en Ecuador por la Constitucion Nacional, la Ley Organica de Salud, el
Cdbdigo Organico de Salud y codigos de ética nacionales. Se enfatiza en el principio
de autonomia, dignidad y derechos humanos, permitiendo a la persona decidir los
cuidados y tratamientos al final de su vida, siempre y cuando no cause dafo a
terceros y el individuo esté en capacidad mental y fisica para tomar decisiones. Sin
embargo, la eutanasia no esté legalizada en el pais.

En relacion con los casos y dilemas éticos vinculados a las directivas
anticipadas, uno de los aspectos mas relevantes se encuentra en la consideracion
de la eutanasia activa, una practica que no esta contemplada en la legislacion
ecuatoriana. Otro punto critico abordado es la posibilidad de que los menores de
edad tomen decisiones anticipadas, una situacién no prevista en los codigos y leyes
del pais.

En cuanto a los futuros escenarios de las directivas anticipadas en Ecuador,
se reportan casos de eutanasia o la decision de poner fin a la vida debido a
condiciones médicas por una enfermedad terminal y calidad de vida considerada
indigna e inhumana.

Recomendaciones

Es fundamental promover el desarrollo de leyes o normativas legislativas en
el pais que faciliten la aplicacién y el respeto por la autonomia del paciente,
evaluando la alternativa de la eutanasia activa bajo normativas detalladas sobre la
asistencia de la muerte, asi como la decision de jévenes menores de edad con
enfermedades terminales.

Es necesario que el sistema de salud del pais informe a la sociedad y al

personal de salud sobre las directivas anticipadas (poder notarial y el testamento
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vital) y la importancia de contar con uno de estos documentos desde el punto de
vista médico y de autonomia.

En cuanto a las instituciones de salud, es recomendable actualizar el
conocimiento sobre las decisiones anticipadas y comprender la importancia de
dedicar tiempo para que se puede establecer canales comunicativos con los
pacientes y sus familiares. Ademas, se sugiere implementar herramientas digitales
para crear una base de datos de las directivas anticipadas de los pacientes con
enfermedad terminal o que son atendidos en esa institucion de salud.

Desde la perspectiva ética, los médicos deben estar preparados para aceptar
gue el paciente pueda rechazar el tratamiento y deben defender el derecho del
paciente a seleccionar la terapia que desee. Dependiendo de la situacién médica del
paciente, se deben ofrecer cuidados paliativos para disminuir el dolor y malestar

corporal.
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