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Resumen

Con el objetivo examinar las opiniones y perspectivas de médicos, abogados y notarios peruanos
sobre las directivas anticipadas, a partir de la dacion de la Ley 29633, se realizd un estudio cualitativo.
Se desarrollaron entrevistas semiestructuradas a 15 profesionales siguiendo un enfoque abierto con
posterior analisis tematico segin Braun y Clarke. La mayoria de entrevistados eran varones. Las
edades oscilaron entre 35 y 60 afios, con experiencia laboral de 10 a 30 afios. Se identificaron tres
temas principales: respeto de la autonomia de la persona a través de una declaraciéon de voluntad
anticipada ejecutada por un familiar cercano; alcances de la manifestacién de voluntad anticipada
formalizada en instrumento publico; respeto a la voluntad propia y a la voluntad ajena, con nueve
subtemas. La comprension de la perspectiva de los médicos y abogados constituye un respaldo a la
discusion sobre las directivas anticipadas colaborando a cerrar las brechas legal y ética.

Palabras clave: Derechos civiles; Derecho de autodeterminacion; Capacidad; Eutanasia.

Abstract
To examine the opinions and perspectives of Peruvian doctors, lawyers, and notaries on advance
directives, based on the Law 29633, a qualitative study was carried out. Semi-structured interviews
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were conducted with 15 professionals following an open approach with subsequent thematic analysis
according to Braun and Clarke. Most respondents were male. The ages ranged from 35 to 60 years,
with work experience of 10 to 30 years. Three main themes were identified: respect for the person's
autonomy through a declaration of advance directive will be executed by a close relative; the scope of
the manifestation of the advance directive be formalized in a public instrument; respect for one's own
will and the will of others, with nine sub-themes. Understanding the perspective of doctors and
lawyers is a support for the discussion of advance directives by helping to close the legal and ethical

gaps.

Keywords: Civil and political rights; Self-determination; Ability; Euthanasia.

Introduccion

Las declaraciones de voluntad anticipada (DVA) son un tema multidimensional con un
creciente historial en Bioética. Estas han sido definidas como un proceso que apoya a los
adultos de cualquier edad o condicion de salud a comprender, a partir de sus valores
personales, objetivos de vida y preferencias respecto a la futura atencién médica (Rietjens et
al., 2017; Sudore et al., 2016). No obstante, en algunos contextos se admitan estas
instrucciones de tratamiento su implementacion es globalmente heterogénea (Nicholas et al.,
2011). De hecho, en bioética y desde el punto de vista legal, representan un tema no exento
de controversias. Al punto de que las regulaciones sobre el tema desvelan una doble
necesidad por momentos contrapuesta. Por una parte, la obligaciéon de ofrecer a los
pacientes garantias a sus derechos frente al avance progresivo de la tecnologia médica, por
la otra la custodia de la pluralidad dentro de cada nacion (Brighton y Bristowe, 2016;
Brinkman et al., 2014).

Afadido a lo anterior, otros temas en el horizonte de la atencién al final de la existencia
anaden complejidad a las DVA, como son: las 6rdenes de no resucitar y la tan discutida y
controversial eutanasia o de suicidio asistido. En este contexto permanece un vacio
legislativo importante, aunque la ley pueda abordar algunos de estos aspectos en su
totalidad o sélo parcialmente (Indabas et al., 2016; Indabas et al., 2019). Hasta el momento,
y a nivel mundial, la reglamentacion especifica sobre directivas anticipadas esta
evolucionando. En este sentido, en Europa, los Paises Bajos lideran con la promulgaciéon de
una ley sobre directivas anticipadas en 1994. En el 2017, Suecia e Italia también
promulgaron leyes sobre el argumento. Mientras que, en América latina, también se
evidencian avances legislativos consolidados (Monteiro et al., 2019).

A pesar de las diferencias locales, un elemento que las congrega es la creciente atencién,
debido a la gradual necesidad de medidas de signo positivo para proporcionar cuidados

paliativos y tratamientos adecuados al final de la vida (Botti y Vaccari, 2019). Paralelamente
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a este incremento surgen preguntas a nivel ético y legal. En esta linea, se verifica un vacio
reglamentario que ayude al personal sanitario a tomar decisiones en las situaciones donde
los deseos del paciente no son del todo claros (Heyland et al., 2017; Tulsky et al., 2017). De
manera similar, alli donde la interpretacién de quienes deben tomar decisiones entra en
conflicto respecto a las declaraciones anticipadas (Heyland et al., 2017; Tulsky et al., 2017).
ARadido a lo anterior, en la atencidn sanitaria se reportan barreras a la clara implementacion
de las declaraciones anticipadas. Entre ellas se encuentra el nivel de conocimiento y la
escasa familiaridad del personal médico con las legislaciones relativas a las DVA (Nehra y
Gupta, 2019), el acceso por parte de los ciudadanos a las directivas anticipadas (Haesen y
Shaw, 2018), la comprension y la percepcidon de utilidad respecto a las mismas (Brinkman et
al., 2014). No obstante, los elementos conflictuales descritos se ha sefialado paralelamente
que las DVA contribuyen a la calidad de vida de los pacientes cercanos al final de la
existencia (Brinkman et al., 2014; Kernick et al., 2018), reduciendo los costos de la atencion
sanitaria (Nguyen et al., 2017). Estos datos llevan, de consecuencia, a que los sistemas
nacionales de salud cologuen su atencion en una planificacion previa de los tratamientos de
naturaleza médica.

En el Perd, igualmente, a nivel legislativo existen deficiencias respecto a la
autodeterminacion terapéutica. El vacio legal genera un ambiente de falta de proteccion
frente al principio bioético de autonomia y, consecuentemente, el respeto a la dignidad de la
persona. Dentro del marco legal peruano se contemplan dos declaraciones de voluntad
anticipada: La donacion de drganos y tejidos regulada mediante Ley 28189 (2004) -que
actualmente ha concluido por ser una declaracién en el Registro Nacional de Identificacion y
Estado Civil- y la Ley que fortalece la tutela del incapaz o adulto mayor (Ley 29633, 2010).
La Ley 29633 a través de la modificacién de diversos articulos del Codigo Civil planted el
fortalecimiento de la tutela del adulto mayor o incapaz mediante el nhombramiento de su
curador en sede notarial. En la actualidad al “curador” también se le denomina “apoyo”, esto
porque en septiembre de 2018, el Decreto Legislativo 1384 -Decreto legislativo que reconoce
y regula la capacidad juridica de las personas con discapacidad en igualdad de condiciones-
(Decreto legislativo 1384, 2018) ha llegado a complementar de cierta manera la norma
referida en primer término, haciendo una distincion importante, en primer término, pero aun
incompleta respecto a las declaraciones de voluntad anticipada y a su tratamiento legal en el
Perd.

No obstante, aunque se puede considerar esta Ultima como un avance en materia de DVA,

es minima la evolucion y la proteccion del derecho a la autodeterminacidon terapéutica
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respecto a otros paises (Torres, 2015). Lo anterior es valido si se tiene en cuenta que la Ley
29633 excluye los peruanos en la mayoria de edad y menores de 65 afios. Este es un
periodo en el cual las personas generalmente tienen plena capacidad, lo que serviria como
garantia para un correcto manejo de su autodeterminacion terapéutica (Dabove, 2018). Esta
diferenciacion ha quedado en parte corregida por la dacion del Decreto Legislativo 1384 -
Decreto legislativo que reconoce y regula la capacidad juridica de las personas con
discapacidad en igualdad de condiciones- (Decreto legislativo 1384, 2018). Sin embargo, el
hecho de legislar Unicamente para un determinado sector de la poblacién -asi se trate de
poblacién vulnerable-, pudiera perfilarse como una negacion al respeto a la dignidad de la
persona humana, en igualdad de condiciones.

El vacio peruano respecto a las DVA se presenta, por ejemplo, después de que una persona
ha ingresado de manera voluntaria a un establecimiento de salud para seguir un
procedimiento o algun tratamiento, pero, como consecuencia de estos, pierde la capacidad
para tomar decisiones, permaneciendo en el establecimiento y requiriendo tratamiento
especializado. El personal de salud tiene la obligacién de informar tanto al paciente (en caso
de poder tomar decisiones con ciertas limitaciones) como a los familiares (Varsi-Rospigliosi,
2001). Seran ellos quienes finalmente autorizaran la realizacién de tratamientos, terapias o
intervenciones sobre el paciente (Varsi-Rospigliosi, 2001). Sin embargo, las decisiones que
se toman pudieran estar en contradiccion con sus valores personales, objetivos de vida y
preferencias respecto a la futura atencion sanitaria (Brighton y Bristowe, 2016; Tulski et al.,
2017).

Si nos enfocamos directamente en la razdn de ser de las DVA, rescatamos que el respeto a
la dignidad de la persona se encuentra en la base y centro de este. Si entendemos la
dignidad como “el derecho irrefragable a un determinado modo de existir” (Garcia Toma y
Garcia Yzaguirre, 2018), podemos afirmar que cualquier manifestacion destinada a hacer
valer una decision tomada de manera anticipada y debidamente informada es, en definitiva,
una manera de preservar la dignidad de la persona.

Hay que tener presente, ademas, que la aplicaciéon de las DVA Unicamente si la persona ha
perdido capacidad para poder manifestar su voluntad y hacer ejercicio de sus derechos como
la autodeterminacion, entendida como la “decision individual o colectiva vinculada con el
proyecto de vida existencial o coexistencial” (Garcia Toma y Garcia Yzaguirre, 2018), puede
tener multiples enfoques, siendo el que nos interesa en el presente estudio, el enfoque

terapéutico.
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Asi, la autodeterminacion terapéutica, consiste en la decision libre e informada de aceptar o
declinar el empleo de un determinado acto médico, sujeto esto de manera indesligable al
consentimiento informado, herramienta que sirve de proteccion tanto al personal de salud
como a la persona que en determinada época se convierte en paciente.

Hasta el momento, en Perd no se encuentra disponible una base de datos nacional de
directivas anticipadas. De consecuencia no es posible estimar, por ejemplo, cuantos adultos
mayores y personas con discapacidad ya han decidido sobre el nhombramiento de su apoyo
en materia de tratamiento. Ademas, en lo particular, se sabe poco sobre las opiniones de los
médicos, abogados y notarios sobre esta ley en lo referido a su aplicacion. A fin de
profundizar en la tematica de las exigencias en la autodeterminacién terapéutica y
considerando la situacion problematica planteada se propuso como objetivo examinar
cualitativamente las opiniones y perspectivas de médicos, abogados, notarios, Yy
registradores sobre la tutela del adulto mayor o incapaz a través del nombramiento de su

propio curador en sede notarial (Ley 29633) en Peru.

Material y métodos

Diseio:
Se realizd un estudio cualitativo (Hernandez Sampieri et al., 2004; Paramo Bernal, 2013) a
fin de comprender las opiniones y perspectivas de los entrevistados respecto al tema. La

recoleccion de los datos se llevd a cabo entre los meses de julio y noviembre del afio 2017.

Participantes:

Los participantes fueron seleccionados mediante un muestreo no probabilistico, por criterio
l6gico (Hernandez Sampieri et al., 2004; Paramo Bernal, 2013). Se entrevist6 un total de 15
profesionales entre médicos (4), abogados (5), notarios (4) y registradores (2). Como criterio

de elegibilidad se empled la interaccion con la norma desde cada una de sus profesiones.

Técnicas de recoleccion de datos e instrumentos:

Previo a la realizacion del estudio se identificd un conjunto claro de temas. Para el desarrollo
del estudio se empled la entrevista cara a cara (Hernandez Sampieri et al., 2004),
semiestructurada de preguntas mediante un enfoque abierto y no directivo. Se realizaron
entrevistas en profundidad con la ayuda de un dispositivo de grabacion de voz. Las
entrevistas duraron en media entre treinta (30) a cuarenta y cinco (45) minutos. Afadido a

lo anterior, se documentd toda la comunicacidn no verbal. Igualmente, se instd a los
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entrevistados a profundizar los argumentos que les resultaran relevantes y no
necesariamente presentes en la guia de la entrevista.

El guion de la entrevista semiestructurada contd con un total de nueve preguntas abiertas y
diferenciadas para cada grupo profesional a fin de obtener una visién profunda de las
opiniones y experiencias de los entrevistados. Ejemplos de estas preguntas fueron:
¢Considera que el otorgante de la declaracion de nombramiento de curador deberia también
declarar sobre aspectos referidos a su autodeterminacion terapéutica? y Si fuera(n) su(s)
padre(s) o su esposo (a) o su(s) hijo(s) éUd. respetaria la declaracidon de voluntad anticipada

otorgadas por él o ella y ejecutadas por su curador?

Analisis de la informacion:

Bajo el consentimiento de los participantes se grabaron los audios de las entrevistas.
Posteriormente, fueron analizadas en detalle las transcripciones. Se empled el analisis
tematico descrito por Braun y Clarke (2015). Fue desarrollado paulatinamente el marco de
codificacién empleando la lectura y relectura de las transcripciones. Finalmente, se establecid
un conjunto de temas a partir de la informacion recolectada. Finalmente, el analisis de la
informacidon consideré la codificacion sistematica e inductiva teniendo en cuenta la
recopilacion de los datos relevantes para el objetivo del estudio y la posterior codificacion en

temas (Vaismoradi et al. 2016).

Aspectos éticos:

El estudio contd con la aprobacion del Comité de Etica de la Universidad Catdlica Sedes
Sapientiae. Los participantes dieron su consentimiento verbal para la participacién y se
garantizd la confidencialidad de la informacidn recolectada, asi como el anonimato de los
profesionales entrevistados. Del mismo modo, no se emplearon los nominativos de las
personas involucradas y se omitieron nombres de instituciones que emergieron de las

entrevistas.

Resultados

Caracteristicas de los entrevistados:

De los 15 profesionales entrevistados 14 eran varones. Considerando la totalidad del grupo
investigado sus edades oscilaron entre los 35 y los 60 afos. Asimismo, la experiencia en el
ejercicio laboral varié entre los 10 y los 30 afnos. Los médicos participantes son referentes

peruanos en temas bioéticos, con estudios en bioética, y ademas especialistas en salud
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publica. El 50% de ellos ejercia la docencia universitaria. Con relaciéon a los abogados, cabe
sefalar que el ejercicio de su profesiéon lo desempefiaban en la magistratura. Entre ellos se
encuentran, a su vez, especialistas en Derechos Humanos y en su totalidad ejercian la
docencia universitaria.

Por su parte, entre los notarios se eligieron representantes de diferentes provincias peruanas
(Barranca, Huaura, Huaral y Lima). Ademas del ejercicio de su funcion notarial, la mayoria
de ellos ejercia la docencia universitaria. Para los registradores, se contd con la participacion
de un Jefe de una Oficina Registral de Lima, asi como un abogado certificador de la misma

Zona Registral.

Opiniones y perspectivas de los entrevistados:

Habiéndose analizado puntualmente las respuestas obtenidas por los entrevistados, se
categorizaron las respuestas, identificandose tres temas principales: respeto de la autonomia
de la persona a través de una declaracion de voluntad anticipada ejecutada por un familiar
cercano, alcances de la manifestacion de voluntad anticipada formalizada en instrumento
publico y el respeto a la voluntad propia y a la voluntad ajena: autodeterminacion
terapéutica propia a través del nombramiento de un apoyo (véase tabla 1). A continuacion,

estos temas se desarrollan con citas de las opiniones vertidas por los entrevistados.

Tabla 1
Resumen de los principales temas y subtemas

Temas

Subtemas

1. Respeto de la autonomia de la persona a través
de una declaracion de voluntad anticipada
ejecutada por un familiar cercano

2. Alcances de la manifestacion de voluntad
anticipada formalizada en instrumento publico

3. Respeto a la voluntad propia y a la voluntad
ajena: autodeterminacion terapéutica propia a
través del nombramiento de un apoyo

1.1. Respeto a la dignidad personal

1.2. Salvaguarda de los derechos civiles e intereses
de la persona

1.3. Necesidad de distinguir la autodeterminacion
terapéutica de la eutanasia

2.1. La capacidad de la persona

2.2. Opinion favorable hacia las declaraciones de
voluntad anticipada para prever situaciones limites
2.3. Aplicacién para adultos en general

3.1. Respeto de la voluntad en base a principios,
valores y creencias personales

3.2. Facilitar la toma de decisiones en un momento
critico

3.3. Evitar conflictos familiares

Fuente: Elaboracién propia a partir de los resultados del estudio.

Respeto a la autonomia de la persona:

Declaracién de voluntad anticipada ejecutada por un familiar cercano:

El primer tema que se identificd en las entrevistas realizadas fue el respeto a la autonomia

de la persona a través de una declaracién de voluntad anticipada ejecutada por un familiar
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cercano. Los entrevistados tuvieron opiniones coincidentes respecto a la importancia de las
declaraciones de voluntad anticipada previamente otorgadas para que sean ejecutadas por
un familiar cercano. Por su amplitud, se ha subdividido en tres subtemas: (1) respeto a la
dignidad personal, (2) salvaguarda de los derechos civiles e intereses de la persona y (3) la

necesidad de distinguir la autodeterminacion terapéutica de la eutanasia.

Respeto a la dignidad personal:
La dignidad de la persona es el punto de partida de esta legislacion especializada. Significa
un avance para al sistema legal nacional y asi lo identifican los entrevistados, resaltando que
la misma parte desde el respeto de la dignidad personal, tal como la orienta la propia
constitucién:
“El articulo 1 de la Constitucion Politica del Peru dispone que: “La defensa de
la persona humana y el respeto de su dignidad son el fin supremo de la sociedad vy el
Estado.” Considero este postulado constitucional como el marco rector e inspiracional

de nuestra Carta Magna...”

Asimismo, se destacd la necesidad de garantizar el ejercicio de los derechos civiles como
parte del respeto de la dignidad de las personas, para lo cual es el Estado a través de su
aparato legislativo, a quien le compete esta labor: “Considero que esta Ley es necesaria para
garantizar el ejercicio irrestricto de los derechos y libertades fundamentales de las personas
(que la necesiten) en todo momento y cumplan ese propodsito aspiracional de la dignidad
humana...”

Salvaguarda de los derechos civiles e intereses de la persona:

Si el punto de partida es el respeto de la dignidad de la persona, esta dignidad se ejecuta a
través del ejercicio de los derechos civiles. De esta manera, los entrevistados destacaron que
la voluntad del sujeto debe prevalecer en todo momento, aun cuando ya no pueda
manifestarla de manera plena:

“(...) En esa medida, toda manifestacion de voluntad -en el irrestricto ejercicio de los
derechos vy libertades fundamentales de las personas- debe ser considerada y respetada a
plenitud. Por lo que la referida Ley, mas alld de precisar enfaticamente la figura de la
curatela, garantiza el ejercicio de los derechos civiles de las personas. Incluso cuando ellas
ya no estén en la capacidad de hacerlo...”

Necesidad de distinguir la autodeterminacion terapéutica de la eutanasia:

A nivel de la poblacidon, el concepto de eutanasia estda mas difundido que el de

autodeterminacion terapéutica y asi lo expresaron los entrevistados. Los mismos llegaron a
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precisar que es necesario legislar adecuadamente los temas referentes a las declaraciones de
voluntad anticipada para poder respetar la vida y dignidad humanas y, mas aln, para evitar
cualquier supuesto relacionado con la eutanasia:

“(...) La autodeterminacién terapéutica es muy amplia. Se tendria que precisar si se trata de
la autodeterminacidon terapéutica en fase terminal (cuando se mantiene con vida a una
persona de manera artificial) y que ésta tampoco se confunda con la eutanasia. Ademas,
tendria que estar precisada en legislacion vigente, de lo contrario un procedimiento de esta
naturaleza no seria viable juridicamente...”

La autodeterminacion terapéutica debe ser evaluada en cada caso, tratando siempre de
respetar al maximo de la voluntad del declarante, pero cautelando a su vez sus derechos y
dignidad:

“Es decir (...), de que exista la posibilidad que esa manifestacion de voluntad no sea
considerada de manera absoluta (...) se debe respetar bajo determinadas circunstancias, en
interés de la persona y de su salud (...) en lo que sea mas favorable para ella, que exista esa
posibilidad y que no sea tomada dicha declaracion de voluntad de manera absoluta y que
llegue al absurdo de causar un perjuicio. Y que podria, en todo caso, si llegaramos hasta ese
extremo, entrar en discusidn un supuesto de eutanasia”.

Se entiende que, para dar una determinada DVA, se debe contar con informacion veraz y
pertinente respecto a cada caso en concreto. Esto facilita que se respete la autonomia de la
persona y se cumplan los designios senalados de manera anticipada. Igualmente, garantiza
gque en un determinado momento la dignidad del paciente - como ser humano merecedor de
respeto en todo momento pueda ser valorada. Aun cuando su voluntad no pueda
manifestarse. Esta voluntad puede ir en todos los sentidos legalmente previstos. Siendo
necesario precisar que, para nuestra legislacion, la eutanasia sigue siendo un delito y, por lo
tanto, imposible de regular mediante una DVA.

Alcances de la manifestacion de voluntad anticipada formalizada en instrumento publico:

El uso de un instrumento publico genera una serie de garantias y efectos a propdsito de los
instrumentos o documentos de caracter privado. Asi, el segundo tema identificado radica en
los alcances de la manifestacion de la voluntad anticipada formalizada en instrumento
publico. A su vez, este tema fue desglosado en tres subtemas: (1) la capacidad de la
persona, (2) opinidon favorable hacia las declaraciones de voluntad anticipada para prever

situaciones limites y (3) aplicacién para adultos en general.
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La capacidad de la persona:

La capacidad puede ser entendida como la habilidad que tiene una persona para tomar
decisiones sobre diversos aspectos que le son relevantes y que van, desde las facetas mas
sencillas de la vida cotidiana hasta situaciones verdaderamente complejas. Es precisamente
la disminucién o la ausencia de ésta la que genera cierta controversia en el momento en que
se debe pasar del plano de las suposiciones a las realidades:

“(...) La pregunta que surge es la siguiente: éla capacidad tiene que ser necesariamente
plena? Desde mi perspectiva, la capacidad puede tener algunas limitaciones. Resultaria
importante fortalecer el nombramiento de un curador cuando la persona se encuentra en
plenitud de condiciones, de esta manera, en el momento en el que las limitaciones en su
capacidad se empiecen a manifestar, este curador ejecute las decisiones que a futuro se
tomaron”.

Asimismo, se resalté que no todas las personas estan o gozan de la misma capacidad, lo que
no ha sido completamente considerado por el legislador:

“(...) Estamos hablando del adulto mayor. ¢y qué pasé con la persona que esta en estado de
discapacidad? Yo creo que este también es otro rubro (...), porque, asi como el adulto
mayor, también estd la persona con discapacidad, y de alguna u otra forma estan
emparentados (los argumentos)... Obviamente hay personas que tienen discapacidad, muy
limitada, limitada y ligeramente limitada, pero en muchas ocasiones resulta que tiene de una
u otra forma la capacidad de prever de que frente a una situacién futura es mucho mejor

estar representados a través de un curador en quien confie...”

Opinion favorable hacia las declaraciones de voluntad anticipada:

Para prever situaciones limite:

La cercania de la muerte lleva a las personas a cuestionamientos a todo nivel. Asimismo, es
en estas circunstancias en las que se pueden presentar diversos conflictos, no solo respecto
a sus relaciones significativas, sino también a nivel interior del sujeto. La declaracion de

voluntad anticipada puede servir para prever la toma de decisiones en estas situaciones:

“(...) Si tengo todavia la suficiente lucidez e inteligencia para darme cuenta que voy a tener
severas dificultades, si el parte médico, si digamos la atencidon que recibo de peritos
profesionales ya me da indicativos categdricos de lo que me puede ocurrir en el futuro, yo

creo que para salvaguardar mis derechos e intereses yo acudiria a esta forma juridica para
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poder preservarlos, porque seguramente no seria yo, sino algunas personas que pudieran
estar dependiendo de mi y gracias a la presencia del curador yo podria salvaguardar sus
intereses y derechos (...). Esa norma en términos generales es una norma que tutela, que
tiene limitaciones, que puede ser ampliada, que puede ser mucho mas generosa con
respecto a la capacidad de prevision y que esta llamada -creo yo-, si es que se le da la
difusién correspondiente, a ser una buena salida a los problemas (...).”

No obstante, es importante verificar que siempre los limites de la vida son temas delicados al
momento de ser tratados en todos los sentidos culturales:

“Considero que mucho antes de que se tome una decisidon final, se deberia regular
prolijamente el “proceso de la toma de decision final”, por ejemplo, cumplir algunos criterios
médicos que garanticen la irreversibilidad de la enfermedad y por ende garantizar que el
futuro curador sea finalmente una persona capacitada y preparada para tal fin, con el
objetivo de hacer prevalecer la voluntad anticipada de su patrocinado.”

La responsabilidad que deriva del acto médico realizado por el personal de salud es un
aspecto que también guarda relacién con las declaraciones de voluntad anticipada. De estar
reguladas de manera positiva, se puede ayudar a direccionar la actuacion del personal
sanitario:

“El acto médico estd en funcién de ayudar a recuperar la salud, pero en este caso hay
situaciones limites donde -como profesional de la salud- le estoy proponiendo, preguntando
o considerando como debe morir, porque es una declaracion anticipada frente a situaciones
terminales y ahi, lamentablemente el sistema de salud no tiene una postura muy clara. Asi,
una declaracidn de voluntad anticipada, debidamente regulada puede ayudar a humanizar el

sistema sanitario, respetando la autonomia y los derechos del paciente.”

Aplicacion para adultos en general:
La legislacion ha tutelado preferentemente a precisos grupos poblaciones vulnerables, tal vez
sin tomar en cuenta que estos temas son de interés general y que podrian ser mucho mas

necesarios en otros casos que poco tienen que ver con el avance de la edad:

“La norma esta dirigida a los adultos mayores, entiéndase a las personas mayores de 60
anos. Opino que seria mucho mas favorable que la misma sea ampliada, es decir, que se le
permita a cualquier persona adulta realizar esta designacion -autodeterminarse-,
especialmente para las personas que puedan padecer alguna enfermedad degenerativa o

progresiva y que afecte su capacidad a futuro, de esta manera podra tomar decisiones
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relevantes cuando todavia cuenta con la capacidad para hacerlo, y que una persona de su
entera confianza (designada por él), sea quien ejecute estas decisiones. Tal como esta la
norma, una persona en estas circunstancias y con 50 afios, por ejemplo, no podria designar

un curador”.

Respeto a la voluntad propia y a la voluntad ajena:

Autodeterminacion terapéutica propia a través del nombramiento de un apoyo:

Por ultimo, el tercer tema esta enfocado hacia el respeto tanto de la voluntad propia como
de la ajena: en qué medida se puede respetar la voluntad del sujeto en casos como estos.
Se pone de manifiesto la profundidad de las cuestiones espirituales de las personas, donde
las decisiones son tomadas siempre a partir de sus valores, creencias y principios. Este tema
revela tres subtemas sumamente importantes: (1) respeto a la voluntad en base a principios,
valores y creencias personales, (2) facilitar la toma de decisiones en un momento critico y

(3) evitar conflictos familiares.

Respeto a la voluntad en base a principios, valores y creencias personales:

La cercania de la muerte de uno mismo o de un familiar cercano es un tema delicado de
abordar. Las personas se niegan de manera inconsciente a situarse en dicho escenario, sin
embargo, la presencia de una eventual enfermedad que pueda degenerar sus funciones y
capacidades las lleva a enfrentarlo. Los entrevistados se presentaron a favor de otorgar una
declaracion de voluntad anticipada que sea respetada en dicha situacion por todo aquel que
deba hacerlo. Sefialando, ademas, que esta responde a sus principios, valores y creencias
personales:

“Si fuera mi esposa o mis hijos, probablemente el curador seria yo. La declaracion de una
voluntad anticipada supone un proceso de didlogo, de deliberacién, de consultas, para a
partir de ahi llegar a una conclusién que no solamente es terapéutica, sino también es una
decision ética, con una dimensidn psicoldgica vivencial. De manera que la persona diga con
todo eso, yo quiero esto. Y ciertamente si esto es asi, habria de respetarse.”

Como se presenta la perspectiva de la pérdida de la capacidad, los entrevistados sefialaron
la necesidad de la presencia de la familia @ manera de soporte en esta circunstancia y para
la toma de las decisiones:

“(...) Que un familiar cercano, el mas directo asuma aquella responsabilidad. Pero solamente
por un hecho especial, de tener una edad muy avanzada y no contar con familiares que

puedan velar por mi: si, sin duda nombraria un curador que no tuviera un vinculo familiar
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conmigo (...). Esto tendria como propdsito el respeto de mi voluntad por cuestiones de

principios, de valores culturales, de religion, etcétera. Considero que esto debe primar.”

Facilitar la toma de decisiones en un momento critico:

El beneficio que puede representar una declaracion de voluntad anticipada radica no solo en
el respeto de la voluntad del otorgante, sino también, a manera de paliativo, en facilitar la
toma de decisiones en momentos criticos. Enfocadas desde esta perspectiva las
declaraciones de voluntad anticipada se convierten en algo mas que un instrumento:

“(...) Porque primero, ademas de trazar una hoja de ruta en una etapa critica de mi vida,
también evitaria sufrimiento de aquel que tiene que tomar la decisién (...). Imaginese en una
situacion critica, no he dejado ninguna declaracién de voluntad anticipada, quién toma la
decisién también sufre y divide a la familia. (...) Mientras que una declaracién de voluntad
anticipada puede decir: “yo quiero esto”. Puede que estén en contra pero que se respete, ya
no cae toda la decision sobre una persona, que lamentablemente va a tener que cargar con
la decisién que a conciencia crey6 la mas oportuna y porque finalmente alguien tiene que
tomar la decisidn. Y ese alguien no puede ser, creo yo, absolutamente el médico o el sistema

sanitario.”

Evitar conflictos familiares:

La familia es el eje de las relaciones humanas. Dentro del nucleo familiar la toma de
decisiones en momentos limite son fuente de constantes desavenencias y, muchas veces,
puede ocasionar dafos en las relaciones que mantienen sus miembros. Sin embargo, se
propone que la designacién de un curador evitaria en cierta medida la generacién de estos
conflictos intrafamiliares:

“(...) Seria mas conveniente y evitar un proceso judicial, al margen de la voluntad del sujeto,
muchas veces los familiares empiezan los procesos a litigar y sobre todo entran en conflicto
cuando hay bienes. En ese sentido, primero para tomar precauciones y evitar ese tipo de
procesos y conflictos familiares, lo mas conveniente es que uno ya mas o menos, tomando
precauciones a esa situacioén pueda designar su curador, estoy de acuerdo.”

Igualmente, se sefialé que pueden garantizar el respeto de la autodeterminacion:

“Porque trataria de evitar situaciones limites a mi familia. Entiendo yo que estas son
situaciones limites, en la cual la persona se va a ver en una situacion cercana al limite de la
vida en donde influyen mucho los temas morales, las creencias religiosas, formacion. De

repente ellos pueden decidir algo que yo no quiero, y no respetar mi voluntad, entonces creo

Instituto de Bioética de la Universidad Catdlica Santo Toribio de Mogrovejo, Chiclayo, Per(

114



Apuntes de bioética Vol. 4. N° 1 (2021): 102 — 121

que si deberia permitirseme que yo decida a efectos de que en el futuro no les genere

alguna complicacion a mis familiares.”

Discusion

Considerando los hallazgos generados a partir de las entrevistas realizadas se examinan las
perspectivas y opiniones de los profesionales sobre la declaracion de voluntad anticipada y
sobre como esta es una forma de tutela de la autodeterminacion que impacta la vida familiar
y el accionar del personal sanitario.

Los entrevistados destacan la importancia del respeto a la autonomia de la persona a través
de una declaracién de voluntad anticipada, la misma que puede o debe ser ejecutada por un
familiar cercano previamente designado. En el mismo sentido, un estudio realizado por
Howard (2012) concluye que la voluntad de la persona y el respeto de su autonomia deben
ser operadas por el “representante” quien ejecuta la voluntad previamente declarada por el
otorgante, dado que la legislacion de su pais —Uruguay-, asi lo contempla. De igual manera,
Marin (2019), en su tesis de doctorado sefiala que el representante es la persona designada
por el declarante para ser su “interlocutor” y quien debe hacer respetar su autonomia y su
dignidad como persona en todo momento.

Conforme se observd, los entrevistados narraron ademas que este documento puede
significar una directriz para el personal de salud, quien ve direccionado su proceder de
acuerdo con lo previamente declarado por el otorgante, siempre que este haya perdido la
capacidad de poder manifestar su voluntad. La dignidad del paciente quedaria en buena
cuenta, respetada por el hecho de aplicar Unicamente, aquellos actos médicos que han sido
autorizados de manera previa mediante una DVA, siendo el curador, apoyo o representante,
quien autorice los formatos de consentimiento informado. La responsabilidad que deriva del
acto médico realizado por el personal de salud es un aspecto que también guarda relacion
con las declaraciones de voluntad anticipada. De estar reguladas de manera positiva, se
puede ayudar a direccionar la actuacion del personal sanitario (Ciliberti et al., 2018; Scholten
et al., 2018). Asi también concluye el estudio realizado por el costarricense Marin (2017), en
el que se indica que este tipo de documentos, realizados conforme a la legislacion del pais,
brinda beneficios a todo nivel, tanto para el personal sanitario, para el mismo declarante y
para la familia que debe atravesar por esa dificil situacion.

En Per(, la instrumentalizacion de esta declaracion de voluntad anticipada beneficia
exclusivamente a los adultos mayores y a las personas con discapacidad. Los entrevistados

coinciden en que la capacidad es relativa y tiene peculiaridades de persona a persona. Es
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decir, que esta responde a diversos factores complejos como el nivel socio cultural y el
entorno de la persona, lo que no ha sido oportunamente contemplado por el legislador
peruano. Sin embargo, en Espafia, la premisa es que sea la persona con capacidad y
plenamente informada quien otorgue estos instrumentos (Bejarano et al., 2019; Jiménez,
2014). Es importante también sefalar que en algunos casos el padecimiento de una
enfermedad degenerativa es la condicion para poder otorgar estas declaraciones (Howard,
2012), hecho que consideramos, no es relevante para poder tomar decisiones a futuro y
que, sin embargo, pueden ser determinante en dicha circunstancia. No obstante, el estudio
realizado por Bejarano y colaboradores (2019) sefialé que, en Espaiia, a pesar de existir un
conocimiento general sobre las declaraciones de voluntad anticipada y ser considerada en su
mayoria como Util, es aln bajo el porcentaje de personas que han llevado a cabo el registro
de dicha declaracién. Es decir, a pesar de tener conocimientos sobre el tema, pocos los han
materializado, siendo necesario que se difundan mas estos temas para poder hacer un
ejercicio adecuado de los mismos.

Por ultimo, los entrevistados rescatan que las declaraciones de voluntad anticipada son una
herramienta valiosa para el respeto tanto de la voluntad propia como de la ajena.
Igualmente, se presentaron a favor de otorgar una declaracion de voluntad anticipada que
sea respetada por todo aquel que deba hacerlo. Senalando, ademads, que esta responde a
sus principios, valores y creencias personales. En un sentido similar, Gomez y Cérdova
(2016), en un estudio realizado en Colombia, destacan que estos instrumentos, significan un
alivio para los familiares, toda vez que los exonera de tomar decisiones en situaciones limite.
En otro sentido, también destacado, Marin Mora (2017) expresa que estas declaraciones
tienen un gran significado para el otorgante e inclusive para su familia, pues representan
una especie de garantia para el respeto de su voluntad y dignidad como personas,
minimizando el impacto familiar que tiene esta toma de decisiones sobre la salud de otra
persona.

A la hora de generalizar los hallazgos del estudio se debe tener en cuenta entre sus
limitaciones que el nimero de entrevistados fue reducido y que respecto al argumento
abordado la entrevista en profundidad debe considerarse como exploratoria (Hernandez
Sampieri et al., 2004). Por otro lado, si bien se identificaron tres temas centrales, con sus
respectivos subtemas a partir de topicos recurrentes, pudiera no haberse logrado
completamente la saturacion de los datos (Neuendorf, 2018). Aunque se debe recalcar que
el contenido y el enfoque de las entrevistas no dificultaron su interpretacion. En este

sentido, es una limitacion del estudio que entre los modos alternativos para comunicar ideas
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y puntos de vista sobre las declaraciones anticipadas solamente se exploraron a través de la

observacién, no considerandose, por ejemplo, la historia personal de los entrevistados.

Conclusiones

La comprension de la perspectiva de los médicos y abogados constituye un respaldo a la
futura discusion sobre las directivas anticipadas colaborando a cerrar las brechas legal y
ética en materia que actualmente persisten en la realidad peruana. Las declaraciones de
voluntad anticipada pueden ser una herramienta verdaderamente efectiva para asegurar el
respeto a la dignidad de la persona, asi como una garantia para la observancia de sus
derechos civiles. Se ha verificado que las personas consideran mas favorable tomar las
decisiones sobre su salud de manera anticipada e informada, a que sean terceros quienes
decidan por ellos.

En el caso peruano, la legislacion ha optado por enfocarse en grupos de poblacién
vulnerables, sin embargo, en otras legislaciones, el tratamiento de las declaraciones de
voluntad anticipada esta generalizado para cualquier sector de la ciudadania, lo que significa
una verdadera garantia en el respeto de la voluntad del sujeto y su autonomia como
paciente.

Las declaraciones de voluntad anticipada ademas pueden servir para direccionar la conducta
del personal sanitario, a pesar de que el paciente ya no pueda manifestar su voluntad en el
momento requerido, asegurando el respeto a su autonomia previamente declarada. Del
mismo modo, constituyen una ventaja para evitar conflictos familiares derivados de la toma
de decisiones en los momentos limite de la vida.

Asimismo, son una herramienta importante para que sea respetada la voluntad de las
personas, debidamente informadas sobre una situacion limite que se podria presentar en el
futuro. Ello garantiza, como ya se sefald, el respeto a la dignidad de la persona. Por el
contrario, la compromete el ser considerado Unicamente como un objeto. Lo que se puede
verificar en algunos casos limites cuando las personas no pueden manifestarse a favor o en
contra de un determinado acto médico, siendo terceros quienes toman las decisiones. Los
cuales, por no caer en responsabilidades y con la finalidad de evitar una demanda o
denuncia posterior, se extralimitan en la aplicacién de determinados actos médicos.

Tomado en cuenta lo antes expuesto, se recomienda el estudio, la regulacion juridica y la
difusion de estas declaraciones de voluntad anticipadas, las mismas que deben ser
impulsadas, no solo por el Estado, sino también a nivel particular, por personal especializado

en el estudio de estos temas. La redaccion de la declaracion debe ser lo suficientemente
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clara como para que no produzca confusion en su ejecucion y para que no perjudique al

otorgante, garantizando siempre el derecho a su dignidad y autodeterminacion.
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