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Abstract

This paper discusses issues around decision making in dementia
(and other progressive cognitive impairments). | shall, present five
such issues, namely those around place of residence, forced
care, covert medication (in connection with which | shall also mention
truth telling), sexuality, food and drink, which includes some consi-
deration of withholding and withdrawing treatment generally. Tur-
ning to think about how decision-making is dealt with in clinical
practice, | shall subsequently discuss some conceptual topics: ca-
pacity (or competence), best interests, and supported decision-
making. | shall finish with some comments about the importance
of personhood in relation to the ethical issues that surround deci-
sion making in dementia.
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Introduction

It is perhaps best to say what this paper is not: it is not a review of
all the ethical issues that occur in relation to decision making in
connection with people living with dementia and other progressive
cognitive impairments. I should also highlight that, from now on, I
shall only talk of people living with dementia, even though there is
a range of other progressive conditions that can lead to cognitive
impairments. This is mainly for the sake of brevity, but also becau-
se I am more familiar with the issues in connection with dementia,
albeit they are essentially the same. It is certainly not, however, be-
cause decision making in other conditions should be ignored.

I have picked five issues. They are not picked completely at ran-
dom. They are topical or they are issues where I am more familiar
with the literature. I then move on to discuss, albeit briefly, back-
ground conceptual topics which are relevant to all sorts of deci-
sion-making discussions and dilemmas. Finally, I shall conclude
with some general reflections around the topic of personhood in
dementia. To start, I wish to highlight the range of ethical issues
relevant to living with dementia.

1. Ethical issues in dementia

Some years ago, I was involved in research looking at ethical issues
for caregivers of people living with dementia. I wish to draw out three
points from that research. First, the researcher did not ask specifi-
cally about «ethical» issues, but rather about problems and difficul-
ties. Nevertheless, more or less everything that was mentioned tur-
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ned out to have an ethical component. Second, the variety of is-
sues mentioned (see Table 1) was broad, going well beyond the
sort of problems that would traditionally be discussed in an ethics
textbook. Third, almost all the issues were to do with decision-
making. This should not, after all, be a complete surprise given
that a key feature of dementia is that the person gradually loses the
ability to decide for him or herself.

More recently, Strech ez /. (3) undertook a systematic qualitative
review of the English and German literature to identify the full
spectrum of ethical issues in dementia. They identified 56 ethical
issues specific to dementia, which they grouped into seven major
categories:

* Diagnosis and medical indication.

* Assessing patient decision-making competence.

Table 1. Ethical issues for carers of people living with dementia
[derived from] (1) and (2).

Behaviour that is

challenging Communication

Assessment

Community resources Confidentiality Consent

Constraint Driving Dual loyalties
End-of-life Euthanasia Finance
Genetic testing Giving up care Guilt

Infantilization

Lack of support

Letting them down

Long-term care

Medication

Misunderstanding

Need for information

Personal care

Professionalism

Public embarrassment

Relations with doctors

Respite care

Self-care Sleep deprivation Taking over tasks

Taking risks Talking about the person Telephone calls

Telling the diagnosis Treating the person Treatment decisions
as a person

Truth-telling Vulnerability Wandering

Source: Own elaboration.
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* Information and disclosure.

* Decision-making and consent.

 Social and context-dependent aspects.

* Care process and process evaluation.

* Special situations, which included: ability to drive, sexual rela-
tionships, indication for genetic testing, usage of GPS (Global
Positioning System) and other monitoring techniques, pres-
cription of antibiotics, prescription of antipsychotic drugs,
covert medication, restraints, tube feeding and end-of-life or
palliative care.

What should be apparent is that two of the major categories are
overtly to do with decision making, and almost all of the special
situations involve decision making too. Hence, the topic before us
is a broad and very real one in dementia care. I shall now discuss
only five of these issues, but in a manner that I hope sheds some
light on other issues as well. To anticipate, one thing that I shall
bring out in the discussions that follow is the central importance
of the notion of personhood as an underlying theme, to which I
shall return in my conclusion.

2. Five issues
a) Place of residence

To illustrate each of these issues I shall start with a fictional
vignette. These are scanty in terms of detail; they are only inten-
ded to orientate us to the particular problem.

Mr. Bentley was admitted to hospital with confusion caused by a urine
infection. The urine infection was treated, but he remained confused.
Neighbors and family report he has been «wandering» in the street late
in the evenings for some while. Is it safe, therefore, for him to go home,
where he lived with his wife for the 50 years of their marriage?
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This raises the issue of residence capacity: whether people have
the ability to make decisions about where they live. It is a very real
issue every day in all major hospitals. Older people like Mr. Bentley
might simply have an acute confusion, a delirium, which will settle
given more time; but he might have dementia. Even if he does
have dementia, it might still be possible for him to live at home
with the right sort of support. Still, he is now at risk of being dee-
med to lack the capacity or competence to make this decision, in
which case he might be moved against his will to live in a care
home, with little chance of getting back to his own home with all
of its memories.

There have been a number of court cases around this issue in
the United Kingdom (UK). The House of Lords looked in 2014 at
how the law which governs decision-making capacity in England
and Wales —the Mental Capacity Act 2005— was working (4). Al-
though they felt that the law had good intentions, they felt it was
not being implemented well. One of their conclusions is likely to
be relevant in other countries and jurisdictions: «the prevailing cul-
tures of paternalism (in health) and risk-aversion (in social care)
have prevented the Act from becoming widely known or embed-
ded». In other words, because doctors tend to feel they must pro-
tect their patients, such as Mr. Bentley, and because social workers
are inclined to avoid risks and legal action by relatives, the easiest
option will be to put him in a care home (5). For Mr. Bentley,
however, this might be felt as a great blow to his self-esteem: as if
he and his feelings no longer matter. He is helpless in the face of
the professional and societal pressure to keep him safe.

b) Forced care

Mrs. Jones, with marked dementia, is doubly incontinent, but refuses to
let anyone change her when she is soiled. It is upsetting for staff to
know that she is heavily soiled, and residents and their families are star-
ting to complain. This leads to Mrs. Jones being ostracized and, indeed,
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there has been increasing verbal aggression towards her, with people
calling her names. Staff are split about what they should do.

This can be a very delicate decision for care staff and families.
Mrs. Jones wishes to remain in control of her life, especially her
personal life, but it seems that she now lacks insight into the nature of
her problems and the effects they are having on others. For staff
not to force the issue (presuming they have used all their skill to
get her to wash herself or to be helped in a kindly manner) seems
to be to risk her safety (i.e. the risk of infections or the risk of
aggression from other residents) and undermine her dignity. To
use force, however, might feel to the staff (and others) as if they
are assaulting her. To strip her naked against her will seems like
abuse and undermines her standing as a person. Staff will often
require a good deal of support to encourage them to intervene in a
safe and legal manner in order to protect Mrs. Jones ().

¢) Covert medication and truth-telling

Joseph Leblanc, the former managing director of a Canadian haulage
company, does not believe there is anything wrong with him. As well as
dementia, he has heart failure and if he does not take his medication, he
becomes progressively short of breath, very distressed, and sometimes
aggressive. Staff in his care home have discovered that if they put his
medication in pudding, he eats it without complaint and remains stable.
When stable he is content and seems to enjoy life. A new member of
staff feels that the use of covert medication is deceitful and wrong.

There are two related issues here: that of concealing medication
and the circumstances (if any) when this is justified; and the broader
issue of truth telling. Many countries will now have guidance,
especially for nurses, about the circumstances under which drugs
can be concealed in food and drink —usually as a last resort and
only if properly documented—. The issue, however, is certainly an
ethical one (7).
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Lying to people with dementia is also a significant problem. It
takes many shapes and forms, from not telling the truth about the
diagnosis to deception about the care that is to be provided for the
person (e.g. going into a care home); from telling the person that a
particular relative is still alive when they died some while ago to
providing false environmental cues (e.g a fake bus stop at which
the person waits with the illusory promise that he or she is going
somewhere). Sometimes the absolute truth can seem hurtful, but a
blatant lie seems insulting to the person.

Figure 1. A continuum from whole truth to blatant lies (8).

Whole —Altemative—Distracting— Going

. . = Lying
truth meaning along with

Source: Own elaboration.

In a report on this issue, the Mental Health Foundation (8) came
up with a continuum, as shown in Figure 1. The suggestion is that
you should always start as close to truth telling as possible. If you
have to deviate from this, you should do so only on good grounds
and you should move down the continuum in steps, unless there
are good reasons not to. For example, if it is already known there
will be a catastrophic reaction, say, to «looking for an alternative
meaningy (i.e., trying to understand the emotions that are being ex-
pressed), then it might be better to use «distracting» immediately.
Even so, best practice is that staff should keep care plans for deci-
sions which involve any form of deception.

d) Sexuality

Mrs. Gauthier was new to the care home for people with advanced de-
mentia, but within days she had struck up a friendship with Mr. Wong.
Both were married and their spouses visited daily. Their spouses were
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disconcerted to discover that the relationship seemed to be deepening.
Devout Catholics, both had always been faithful to their respective
spouses. After three months, members of the staff had to let the families
know that Mr. Wong had been found naked with Mrs. Gauthier in her
bed. Mrs. Wong is upset but accepts that her husband needs compa-
nionship. Mr. Gauthier is furious and states that Mr. Wong is a predator
and a dirty old man who should be booted out of the care home.

Sexuality in older people is prone to elicit ageist attitudes which are
compounded by stigma when it comes to people living with de-
mentia. In cases like those of Mrs. Gauthier and Mr. Wong, the
initial reaction can often be a legal one, and it can also be a sexist
one. The man is often seen as the perpetrator and, given that a
question arises about the woman’s ability to give fully informed
consent, it is often then alleged that such cases amount to rape.
Hence the police are informed, and matters become very upsetting
for everyone.

It may, after all, be that a rape has indeed occurred. On the
other hand, it may be that Mr. Wong genuinely believes that Mrs.
Gauthier is his wife, and perhaps she initiated the sexual activity.
They might both believe that they are a young unwedded couple
and be quite shocked at the fuss being made. An issue in itself is
how capacity to consent is assessed in such situations, especially if
the residents in the home have communication difficulties. Issues
around sexuality also include gay and lesbian relationships and the
attitudes of staff and other residents to homosexuality or trans-
gender issues and so on.

If, on the one hand, such dilemmas are viewed through a legal
lens, they can also be seen, on the other hand, as having to do with
intimacy and the human need for comfort and close reassuring
relationships (9). The reality, however, is that our responses to hu-
man sexuality and intimacy, which will include attitudes to mastur-
bation, pornography, fetishes and so on, are varied. We know that
sexuality and the need for intimacy are intrinsic to our nature as
human beings, but in vulnerable groups, there will inevitably be
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some caution in allowing certain sorts of activity. The ethical di-
lemma, as is the case so often, is in deciding in particular cases
where lines should be drawn so as to allow full expression of
sexuality and intimacy without allowing abuse to occur.

¢) Food and drink (withholding and withdrawing)

Miss Cote is in the severe stages of dementia. Her swallowing is beco-
ming increasingly compromised. She chokes and has already had seve-
ral chest infections. She lives at home and has caregivers coming in to
feed her, but this is taking longer and longer. It is suggested by her
general practitioner (GP) to the family that she should be given a percu-
taneous endoscopic gastrostomy (PEG) tube to put the food and drink
directly into her stomach. This will require a hospital admission. Her fa-
mily would rather, whatever the risks, that she should continue to be fed
by hand. Her carers, however, are alarmed by her choking.

Cases like Miss Cote’s are not unusual. Again, the ethical issue is
real. It is the issue of withholding or withdrawing investigations or
treatment. Similar issues arise in various citcumstances in dementia,
not just in connection with swallowing, but also regarding the use of
antibiotics or around judgements concerning cardiopulmonary
resuscitation (10).

There is, however, a well-established doctrine, that of ordinary
and extraordinary means, which can be helpful in facing these di-
lemmas. The doctrine can be stated as follows: we are not morally
obliged to carry out an investigation or treatment if it can be re-
garded as extraordinary; it is extraordinary if it is unlikely to work
and if it is burdensome to the patient.

In the case of Miss Cotes, we can say that the PEG tube is unlikely
to achieve its aims (11), and it is burdensome in that it involves an
anaesthetic and a variety of risks (e.g. of infection and bleeding).
Thus, it can be regarded as extraordinary treatment and there
should be no moral obligation to pursue the use of PEG feeding in
this case. Similar reasoning can be used for cardiopulmonary resus-
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citation. The use of antibiotics in severe dementia is more com-
plex because it is more debatable whether or not antibiotics are
efficacious. For, even if they do not effect a cure, they can be used
in a palliative manner (12). If their use, however, were to require
admission to hospital to place an intravenous line, it could also be
regarded as too burdensome for a particular patient.

3. Conceptual topics

I shall now consider three conceptual topics raised by the cases
discussed above.

The first topic is to do with the standing of capacity assess-
ments as objective tests. We routinely talk of testing a person’s ca-
pacity (called competence in some jurisdictions). One mistake that
doctors are prone to make is to view capacity as depending on the
outcome of any decision being made. Thus, if a person makes a
choice that seems safe, he or she is said to have capacity (if other
criteria are satisfied). If, like Mr. Bentley in the case described abo-
ve, I want to go home even though there are dangers attached to
this option, it might well be found that I lack the requisite capacity
to make this decision. This tendency, to favour an outcomes
approach rather than a functional one (i.e., one that looks at the
cognitive functioning involved in the decision making irrespective
of any outcomes chosen), itself reflects the tendency to do the
best for patients, where this tends to mean keeping them safe (13).
In itself, this is an evaluative decision: it involves a value judge-
ment, in this case one that is erroneous. Even if the error of
making an assessment based on outcome rather than functional
abilities is avoided, however, judgments about capacity seem likely
always to contain a normative element (14). For a person to have
capacity, how much information should they be required to hold in
mind, for how long and what might constitute weighing up that
information sufficiently? It is a pretence that these criteria are enti-
rely objective.
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The second topic is that of best interests. The point here is that, if
we are to make judgements about what is best for a person, we
need to take as broad a view as possible. In England and Wales,
the Mental Capacity Act 2005 (section 4) sets out a checklist for best
interests, which seems very sensible:

— General:

*  Avoid discrimination.
*  Consider all relevant circumstances.

— Particular steps:

o Assess whether the person might regain capacity in near future;

*  Enconrage participation.

o Avoid being motivated in any way by a desire to bring about the
person’s death.

— Consider as far as practicable:

o The person’s wishes, feelings, beliefs and values.

* Take into acconnt views of those caring for the person.

This broad view directly reflects the broad view necessary to cha-
racterize personhood itself.

The last topic is that of supported decision-making, which
arises from the United Nations’ Convention on the Rights of Persons
with Disabilities (UNCRPD)(15). The notion of supported decision-
making is intended to make the point that it is still the person’s de-
cision, even if he or she is very disabled (including with dementia).
A substituted decision is essentially a decision made by someone else
for the person; and even a shared decision sounds as if someone
other than the person plays too big a role. The issue has been put
well by Scholten and Gather (16):

‘Notwithstanding its promise, SDM [Supported Decision-Making]
has its limits. Undeniably, there are situations where despite the de-
cision-support offered, a patient remains unable to make an informed
treatment decision. The comatose patient provides a pertinent
example, but similar considerations hold for a range of persons
with other conditions, such as late stage dementia or psychosis.
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Accordingly, SDM does not make competence assessment and
substitute decision-making superfluous. That said, reasonable ac-
commodation requires health professionals to exhaust the available
resources of SDM before they take recourse to substitute decision-
making.

The argument is that the person should be put first, which is
after all the clarion call of person-centred care in dementia (17).

Conclusion

Each of the topics briefly mentioned above involve us thinking
about persons and what we are as persons. Put more simply, they
raise issues about personhood. Attention to personhood involves
values and making evaluative judgements (18). Broad judgements
are required in deciding what is best for the person, because what
it is to be a person must be broadly conceived. Supported decision
making is important precisely because it emphasizes the standing
of persons even when they live with profound disabilities. In turn,
the five issues we discussed above also require us to think deeply
about the person who should stand centre stage when these diffi-
cult decisions have to be made.

According to my lights, the suitable way to characterize the per-
sonhood of people with dementia is to regard them as situated
embodied agents (19, 20). They are situated in a variety of fields,
involving their own narratives and those of others, as well as in
cultural, societal, legal, normative fields and so on. Indeed, the
ways in which persons are situated cannot be circumscribed. Mean-
while, persons are embodied: their bodily natures and the way they
express themselves bodily cannot be ignored. Finally, they are
agents, and they continue to have agentive inclinations even when
they are living with severe dementias. Decision making in dementia
is an ethical issue precisely because the temptation is to take the
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easy route and to undercut the standing of the person with de-
mentia. This is a temptation that must be resisted if we are to be-
have as flourishing moral human beings.
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La toma de decisiones
en la atencion de la salud mental:
el papel del cuidador
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Resumen

Este articulo establece un marco para considerar los aspectos
éticos relacionados con el tratamiento involuntario en personas
con: a) una discapacidad intelectual o del desarrollo; b) un impe-
dimento neuroldgico progresivo, y ¢) un estado mental comprometi-
do desde el punto de vista del cuidador. Los diferentes momentos
de decision de los tres grupos se describen aqui, asi como los
impactos potenciales en los cuidadores respecto de las decisio-
nes de los pacientes.

Mientras hay algunos aspectos de las capacidades que pueden
variar entre estos grupos, otros son transversales y comunes a
ellos. Es importante recalcar que todos los cuidadores requieren
ser reconocidos y apoyados en las funciones que realizan. Nece-
sitan, por ende, informacion basada en evidencias y de fuentes
confiables sobre las opciones disponibles, para cumplir el rol que
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les toca y ver como velar por el propio cuidado de su salud y
bienestar para, asi, poder cuidar mejor a las personas con las
que conviven.

Palabras dlave: cuidado de la salud mental, capacidad para tomar deci-
siones, cuidadores.

Este documento se basa en una platica dada en el reciente Colo-
quio de la Asociaciéon Internacional de Bioética Catdlica (AIBC),
titulada Promocion de las capacidades en las personas que necesitan apoyo
para tomar decisiones sobre la atencion de la salud. Tiene como objetivo
establecer un marco para examinar las cuestiones éticas relaciona-
das con el tratamiento involuntario en personas con discapacidades
intelectuales y de desarrollo, y con el deterioro cognitivo progre-
sivo o con las enfermedades mentales, desde la perspectiva del cuida-
dor. También tiene como objetivo considerar estas cuestiones
éticas y ofrecer algunas soluciones. Se discutiran varios aspectos:
¢Cual es el contexto para la toma de decisiones? ¢Cuales son los
elementos del cuidado ético desde la perspectiva del cuidador?
¢Qué necesitan los cuidadores?

En este documento sélo se proporcionan principios generales,
ya que los pafses difieren en su marco médico-legal en lo que res-
pecta a la atencién involuntaria. También, en este documento, la
persona afectada se denomina principalmente «la personay», aunque
a veces puede ser un paciente, cliente o consumidor, segun el mo-
delo de atencion de salud mental aplicada y la etapa del estado de
salud mental de la persona.

Mi conclusién sera que los cuidadores pueden asociarse con los
profesionales de la salud para promover las capacidades de una
amplia gama de personas que necesitan apoyo en la toma de deci-
siones sobre atencion a la salud. Sin embargo, el enfoque podria
variar, porque las diferentes condiciones de salud tienen diferentes
cursos de tiempo e impactos en las personas afectadas y en sus cui-
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dadores. Para todas las condiciones, los cuidadores necesitan reco-
nocimiento y apoyo para las funciones que desempefian, y acceso a
la informacién sobre la mejor manera de cumplir esas funciones.
Deben velar por su propia salud y bienestar, asi como por la de la
persona que cuidan.

1. ¢ Cual es el contexto para la adopcion
de decisiones?

a) Diferentes modelos de enfermedad

Durante el siglo pasado, muchos paises han utilizado un wodelo bio-
médico de atencion médica, que se centra en los aspectos biologicos
de la enfermedad y padecimiento, e implica el diagnostico y trata-
miento de enfermedades o afecciones una vez que los sintomas estan
presentes. Este modelo se ha centrado en médicos, profesionales
de la salud y hospitales que administran el tratamiento. Aqui el ob-
jetivo es tratar a las personas y su condicion, con la expectativa de
que volveran a un estado de salud previo a la enfermedad. La inter-
vencion se centra en los determinantes bioldgicos de la salud, y
menos en los determinantes conductuales y sociales. Este enfoque
de intervencién médica ha sido asistido por importantes avances
en los tratamientos descubiertos durante este tiempo (por ejemplo,
medicamentos, técnicas médicas y quirdrgicas y otras formas de
tecnologia médica), y ha aumentado la presioén sobre los hospitales
y los profesionales de la salud para diagnosticar con precision y en-
contrar curas u otros tratamientos. También han jugado un papel
importante en la prolongacion de la esperanza de vida, y han au-
mentado las expectativas del publico sobre lo que las intervencio-
nes médicas pueden lograr. El modelo biomédico ha tenido mucho
éxito para tratar afecciones agudas, pero necesita «ajustes» cuando
se consideran afecciones de por vida o enfermedades cronicas. La
medicina contemporanea se enfrenta cada vez mas a la tarea, no
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s6lo de superar la enfermedad, sino también de preservar la salud.
Por lo tanto, la prevencién y la rehabilitacion tienen papeles cada vez
mas importantes que desempefar junto con las terapias curativas.

Los cuidadores no estan realmente incluidos en el modelo bio-
médico. Un avance ha sido el modelo biopsicosocial de atencidon médi-
ca, que analiza la salud mental y los sistemas sociales en torno al
individuo en términos de como éstos impactan al individuo. Este
modelo se utiliza mas en entornos de salud mental y rehabilitacion,
y considera al consumidor de dichos servicios como parte de un
sistema en equilibrio. Esto implica que hay varias maneras de abor-
dar el problema de la enfermedad y la falta de bienestar. El modelo
biopsicosocial también se centra en las fortalezas y en la capacidad,
en lugar de simplemente identificar la debilidad y la incapacidad en
los pacientes.

El modelo social es un modelo alternativo que se centra mas en el
acceso a la atencion médica y a la colaboracién intersectorial entre
la salud, el gobierno, las organizaciones no gubernamentales (ONG)
y los sectores privados. Este modelo considera las inequidades so-
ciales (como las que se basan en el género, la cultura, la raza, el
estado econémico o surgen debido a la exclusion social) y los de-
terminantes del comportamiento (segun la influencia del género, la
cultura, la raza o el origen étnico, el estado socioeconémico, la ubi-
cacion y el estado fisico). Este modelo busca empoderar a los indi-
viduos y a las comunidades, asi como las estrategias de promocion
de la salud. Al igual que el modelo biopsicosocial, el modelo social
considera los sistemas y, aunque no se tienen en cuenta especifica-
mente, a los cuidadores como parte también de los sistemas. Este
modelo es mas aplicable a las enfermedades croénicas y particular-
mente relevantes para los cuidadores, que estan trabajando en
cémo interactuar con los sistemas y abogar por su consumidor in-
dividual o grupo de consumidores.

Los modelos antetiores implican que los cuidadores tienen algin
agenciamiento. Sin embargo, hay otros modelos (como un odelo de
conspiracion), en el que los consumidores son vistos simplemente
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como fuera de sintonfa con la corriente principal, y en los que se
percibe que la sociedad conspira para forzar el tratamiento de las
personas vulnerables. Aqui, los cuidadores consideran que la socie-
dad no tiene derecho a evitar que los individuos «sean ellos mis-
mosy», sino que deben adaptarse a la persona en lugar de tratar de
cambiarla. En ocasiones, los cuidadores pueden tener su propia ex-
periencia con la afeccion, el tratamiento y el sistema de salud, lo
que puede llevar a que desconfien de ese sistema.

En el pasado, las familias cuidaban a las personas con discapaci-
dad o problemas de salud mental. Estas personas a menudo estaban
escondidas en casa o colocadas en instituciones. Con los avances
médicos mencionados anteriormente, las personas con una varie-
dad de discapacidades o enfermedades mentales viven mas tiempo:
ellos y sus cuidadores tienen una vision menos pesimista de lo que
podria hacerse, y aumentan las expectativas con respecto a mejorar
su calidad de vida. Junto con esto, se ha dado la desinstituciona-
lizacién en las dltimas décadas, lo que ha aumentado la carga sobre
los cuidadores.

b) Diferentes tipos de cuidadores implican diferentes roles

La variacion entre los cuidadores puede incluir: la cantidad de cui-
dadores que tiene una persona, la calidad del apoyo, el lugar donde
los cuidadores se colocan en el viaje del cuidado en relacién con la
persona, sus expectativas y nivel de acuerdo, y si parecen estar ac-
tuando en el interés de la persona a quien estan cuidando.

También hay muchos tipos de cuidadores, incluyendo a las fami-
lias nucleares y extendidas, padres solteros, parejas del mismo sexo,
padres de crianza o adoptivos, patejas, niflos que actian como unicos
agentes, amigos y cuidadores designados. Este rango de posibles
grupos de cuidado ha evolucionado en las tltimas décadas.

Al mismo tiempo, el énfasis en el papel de estos cuidadores esta
evolucionando para reflejar las costumbres, culturas, normatividad
y politicas judiciales. Por lo tanto, el énfasis en los derechos de los
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cuidadores de enviar a sus seres queridos enfermos al hospital o
aceptar el tratamiento puede variar con el tiempo y segun la juris-
diccién. En términos generales, donde la mayoria de las jurisdic-
ciones declararon previamente que el «pariente mas cercano» tenia
derecho a apelar y quejarse, ahora a menudo hay disposiciones mas
formales para que un apoderado designado o sustituto tome deci-
siones sobre la salud, bienestar y decisiones financieras, si la perso-
na carece de capacidad para tomar tales decisiones en el momento
del tratamiento propuesto, y también para que las personas den
instrucciones por adelantado. Ademds, hay un mayor reconoci-
miento del equilibrio de los derechos de los familiares frente al
abuso por parte de los mismos familiares, y muchas jurisdicciones
establecen limites y salvaguardas para dar cuenta de ello.

¢) Diferentes puntos en el viaje del cuidador

Mientras que los consumidores de servicios de salud mental estan
en un viaje personal para lidiar con su condicién, también lo hacen
sus cuidadores. En la tabla 1 observamos los problemas relaciona-
dos con el viaje del cuidador. Si bien ésta es una simplificacion de
los pasos, es importante reconocer que los cuidadores pasan por
diferentes etapas, aunque algunos podrian quedar «atascados» en
una etapa en particular.

2. Condiciones diferentes

En este coloquio, estamos considerando tres tipos de condiciones
que pueden afectar el funcionamiento cognitivo y el proceso de
toma de decisiones de la persona:

1. Discapacidades intelectuales y del desarrollo: incluyen trastornos ge-
néticos, malformaciones congénitas, condiciones adquiridas tem-
pranamente en la vida, autismo, dificultades de aprendizaje.

2. Enfermedades neuroldgicas progresivas: incluyen demencia, dano
cerebral y afecciones neurologicas (como la enfermedad de Parkin-
son y una variedad de lesiones intracerebrales).
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Cuadro 1. Etapas del viaje de un cuidador.
Se sefialan algunas emociones tipicas asociadas con éstas.

Etapas del viaje
del cuidador

Emociones
asociadas

Factores relacionados
con el impacto

Darse cuenta de que algo
esta mal: puede ser rapido
con un comienzo agudo o
una realizacion gradual.

Preocupacion,
miedo, panico.

Desconcierto.

Haciendo preguntas,
aceptando la situacion.

Desconcierto, ansiedad o
confianza creciente,
sentirse valorado o sentirse
abrumado, conflictivo.

Depende de que los
profesionales de la salud
aborden sus preguntas,
desarrollen un plan con
ellos; del nivel de compro-
miso y de la coincidencia
de modelos entre los
profesionales de la salud
y los cuidadores.

Ser un representante
del paciente.

Confianza en conocer
las necesidades y deseos
del paciente.

Ajustandose a su papel
y a las implicaciones
para su propia vida.

Ajuste/aceptacion o
resentimiento.

Depende de su propia
vida y del apoyo de los
demas.

Abogar con los sistemas
meédicos y guberna-
mentales.

Desconcierto, ansiedad o
creciendo la confianza,
sintiéndose valorado.
Puede ser una sensacion
de alivio, pero también
implica una pérdida de
valor y significado; sentirse
abandonado.

Depende de las cuestiones
que se aborden; de la
elaboracion de un plan;

del nivel de compromiso;
de la coincidencia de los
modelos y del grado de
apoyo social.

Posiblemente renunciando
al papel de cuidador, o
siendo capaz de dar un
paso atras en el papel

de cuidador.

Se supone que los
cuidadores se sentiran
aliviados, pero cuando
los cuidados han ocupado
gran parte de la vida del
cuidador, puede ser un
momento de emociones
contradictorias.

Fuente: Elaboraciéon propia.
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3. Enfermedades mentales y adicciones: incluyen afecciones agudas (deli-
rio, intoxicacion, respuestas a estrés extremo y trauma); trastornos
del estado de animo (depresion, manfa, trastorno bipolar); trastor-
nos psicoticos (principalmente esquizofrenia, trastornos bipolares);
trastornos de la alimentacién; adiccién (nicotina, drogas, juego,
medicamentos prescritos o no prescritos, y alcohol).

a) Diferentes tipos de toma de decisiones involuntarias

Esto no pretende ser una revision completa de los diversos requisi-
tos legales para la detencién y el tratamiento involuntarios y las
implicaciones para la toma de decisiones. Puede haber usos tempo-

Cuadro 2. Comparacion de los tres tipos de afecciones
y sus implicaciones para los cuidadores.

Etapa de inicio Implicaciones Impacto en
de la vida el cuidador
Discapacidades intelectuales y de desarrollo.
— Presente desde el — Grandes repercusiones — Sentimientos de culpa,
nacimiento/nifio en el desarrollo, la tristeza, lastima, ira (dificil
(condiciones congeénitas o educacion, las habilidades de poseer).
ambientales, retraso en el sociales. — Los padres pueden sentir
desarrollo, autismo, — La respuesta variara con: culpa o sentirse culpables
resultado de una enferme- + Cantidad de apoyo (y, por lo tanto, pueden
dad de la infancia). disponible (familia/ sobrecompensar).
— Puede ser estable, o amigOS/atenCién — Los padres son mas
fluctuante con declive sanitaria/otros propensos a ser los Unicos
funcional. sistemas de apoyo). cuidadores.
¢ Cultura (verglienza o — Los cuidadores pueden
aceptacion). tener un sentido de
* Nivel de comprension. significado o sentirse
* El sentido del agencia- | atrapados.
miento del cuidador. — El apoyo estéd mas
disponible para algunas
condiciones que para otras.
— Los cuidadores y los
meédicos pueden sentirse
acostumbrados a posibles
mejoras...
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Enfermedades neurolégicas progresivas.

— Surgen en la edad adulta/
envejecimiento o en
condiciones de fin de vida.

— Problemas de declive
cognitivo continuo,
incluyendo la demencia,
enfrentando la discapacidad.

— Otras condiciones, como
la depresion, el delirio,

la psicosis podrian surgir
como parte del deterioro.

— Pueden ser fluctuante
0 un declive constante.

— La personalidad y los
estilos en la forma de
afrontarlas se han desarro-
llado y daran forma a las
actitudes ante ellas.

— La respuesta de los
cuidadores sera mas
predecible, pero sigue
estando relacionada con los
mismos problemas que
para las personas con
discapacidades intelectua-
les y de desarrollo.

— Se debe alentar a los
cuidadores a que examinen
las opiniones de la persona
sobre como hacer frente a
su disminucion progresiva
(incluidas las cuestiones
relativas al final de la vida),
mientras tenga capacidad
para tomar decisiones.

— Sentimientos de ansie-
dad, tristeza, lastima, muy
ligados a la calidad de la
relacion.

— Verglienza con los
comportamientos.

— Enfado, especialmente si
es autoinfligida o se
produce en un momento en
el que el cuidador tenia
planes diferentes (por
ejemplo, viajes, jubilacion).
— Los padres pueden tener
un papel, pero la pareja, los
hijos (cuando estan presen-
tes) tienen mas probabilida-
des de participar.

— Los cuidadores pueden
tener un sentido de
significado o de atrapa-
miento, pero saben que se
trata de un compromiso de
tiempo limitado.

La salud mental comprometida y las adicciones.

— Cuando surgen durante

la vida:

» Cambios de humor:

depresion, mania,

trastorno bipolar.

Trastornos psicéticos:

psicosis temprana,

esquizofrenia, trastorno
bipolar, psicosis inducida
por drogas.

» Estados agudos: delirio,
intoxicacion, respuestas
al estrés extremo y al
trauma.

* Los episodios tienden a
ser episoédicos.

— La personalidad y los
estilos en la forma de
afrontarlas se han desarro-
llado y daran forma a las
actitudes ante ellas.

— La respuesta de los
cuidadores sera mas
predecible, pero aun
relacionada con los mismos
problemas antes indicados.
— La naturaleza temporal
deberia permitir la discu-
sion de los problemas y la
planificacion anticipada de
los futuros episodios en
recuperacion.

— Sentimientos de miedo,
ansiedad, verguenza,
bochorno, desconcierto.

— Insuficiencia.

— Enojo hacia la persona,
sobre todo si la condicién
es vista como autoinfligida.
— Los episodios agudos
pueden ser muy confronta-
dos y atemorizantes para
los cuidadores.

— Los padres pueden tener
un rol, pero la familia
(pareja, hijos) es mas
propensa a involucrarse.

— Se prevé que el papel del
cuidador se deteriore tem-
poralmente en salud mental.
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Cuando crecen en adolescentes y/o adultos jovenes.

*» Trastornos de la — Las condiciones que — Es probable que los
alimentacion. surjan en este grupo de padres sigan siendo
edad afectaran a la importantes como
+ Adiccion: nicotina, drogas | personalidad, la madurez, cuidadores.
(sin receta, alcohol, juego). | la red social y la capacidad — Estos trastornos pueden
de tomar decisiones de la hacer que los padres y las
* Trastornos de persona. parejas se sientan
personalidad. — El caracter temporal debe | indefensos y asustados.

permitir el examen de los
problemas y la planificacion
anticipada de nuevos
episodios de recuperacion.

Cuando surgen en los adultos mayores.

» Depresion melancolica — Las condiciones que — Es mas probable que
(a menudo debida a una surgen mas tarde en la vida | los cuidadores sean una
enfermedad cerebro- ocurren cuando la persona- | pareja, hijos, amigos o
vascular). lidad y la capacidad de cuidadores pagados.

decisiéon de una persona
» Efectos en el largo plazo son mas evidentes, y es
de las enfermedades mas facil determinar los
mentales croénicas y de deseos de la persona.
las adicciones, a menudo
asociados con una

mala salud fisica.

Fuente: Elaboraciéon propia.

rales de la toma de decisiones involuntarias, como invocar regula-
ciones legales para fines de evaluacién involuntaria y tratamiento
involuntario para afecciones mentales y médicas o tutela temporal.
Cualquiera de éstos podria ocurrir si la persona esta sufriendo un
episodio agudo de enfermedad mental (por ejemplo, esquizofrenia,
depresion severa o trastorno bipolar), temporalmente afectada por
intoxicacion o sobredosis, y en momentos en que la persona tiene
deficiencias cognitivas y conductas que desaffan a una enfermedad
médica. Es probable que los parientes cercanos u otros miembros
de la familia y cuidadores designados participen en estas decisio-
nes. La detencién y el tratamiento involuntarios pueden ser segui-
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dos por una orden de tratamiento comunitario, que exige el segui-
miento después del alta.

Para condiciones duraderas o que empeoran, podria ser necesa-
rio contar con una tutela continua, que podria incluir la toma de
decisiones para las personas que, segun se estima, carecen de capa-
cidad de decision en esferas como las finanzas, el alojamiento, las
intervenciones médicas o psiquiatricas. Por lo general, los miembros
de la familia son nominados como tutores, a menos que ellos mismos
lo rechacen o se consideren no aptos, inadecuados o no disponibles.

b) Diferentes niveles de apoyo e interés por parte de cuidadores y médicos

Vale la pena senalar que no todos los cuidadores son utiles y de
apoyo para los miembros de la familia que podria tener cierta capa-
cidad para tomar decisiones sobre el cuidado de la salud. :Qué
pasa si los cuidadores son abusivos o negligentes hacia la persona?
¢Qué sucede si los cuidadores exacerban los problemas de la per-
sona o socavan el tratamiento y el apoyo? ¢Qué sucede si los cuida-
dores ejercen una «influencia indebida», respondiendo por la
persona, hablando sobte ella y/o ignorandola, impidiendo el acceso
o el uso de los servicios? ¢Qué pasa si actian por sus propios inte-
reses, en lugar de por los de la persona afectada? Cuando esto se
detecta, generalmente existen mecanismos para lidiar con la situa-
cion, siempre y cuando sea sacado a la luz.

Por otro lado, pueden surgir los mismos problemas con los pro-
tesionales de la salud y, nuevamente, es necesario abordarlos. Es
mas probable que esto ocurra en «instituciones totales», sin proce-
sos adecuados de gobernanza externa.

3. Los elementos de la atencion ética desde la
perspectiva del cuidador

Algunos de los principios generales en la toma de decisiones en to-
dos los tipos de afecciones o enfermedades incluyen: a) aun cuando
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no estan bien, las personas pueden contribuir a tomar decisiones y
dar su consentimiento o consentimiento limitado; b) en su funcién
de apoyo, los cuidadores deben ser claros sobre qué areas son im-
portantes para la persona afectada; es mejor designar a alguien que
pueda hablar por la persona, que comprenda su punto de vista y
que parezca tener el interés principal del paciente; ¢) existen pasos
para la toma de decisiones que se pueden utilizar, con algunos pro-
blemas generales y otros especificos de la condicién, y d) las deci-
siones deben ser realistas y alcanzables.

Al considerar la mejor manera de apoyar las capacidades de
aquellos que necesitan el apoyo de los cuidadores para tomar deci-
siones de atencién médica, también es importante abordar cinco
clementos de la atencién ética. Estos se han descrito como la aten-
cion, la responsabilidad, la competencia, la capacidad de respuesta
y el cuidado de sf mismo (1). Los cuatro primeros ponen en fun-
cionamiento lo que muchos clinicos calibran intuitivamente, mien-
tras que el quinto, que también es importante, puede ser facilmente
pasado por alto por el personal médico y los cuidadores por igual.

Es util verificar la comprension, las expectativas, la experiencia
y el modelo de atencién de los cuidadores con los que operan.
Puede haber o no un «ajuste» entre el modelo de atencion de médi-
cos y cuidadores, y lo que es mas importante, no todos los profe-
sionales de la salud pueden usar el mismo modelo y pueden o no
ser conscientes de estas diferencias. Esto puede ocasionar que se
entreguen mensajes contradictorios a los cuidadores. Incluso cuan-
do hay otras personas involucradas en el cuidado de una persona, a
menudo se recurre a la familia de la persona, porque los miembros
de la familia generalmente estan cerca cuando nadie mas estd
disponible.

A su vez, los cuidadores pueden proporcionar mas facilmente
una atencion respetuosa, incluido el apoyo a las capacidades de toma
de decisiones, si tienen un papel claro y son respetados por los
demas y por ellos mismos. Para hacerlo, necesitan acceso a fuentes
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confiables de informacién de médicos, grupos de apoyo, internet
disponible e informacién local.

Sin embargo, los cuidadores son humanos, y los miembros de la
familia a menudo tienen respuestas emocionales mixtas (por ejem-
plo, alivio, culpa, ira, tristeza, preocupacion, estrés) cuando tratan
con su pariente en situaciones que ocasionan un tratamiento 1nvo-
luntario, especialmente si la situacion es duradera y tienen dificil
relacion con los profesionales de la salud. Esto puede llevar a situa-
ciones de alta emocion. A veces, se complica por el hecho de que
las relaciones con los cuidadores se han desgastado o fracturado
antes del episodio agudo. Particularmente en el caso de algunas en-
termedades mentales, la familia y los amigos han perdido contacto
con la persona por una variedad de razones (por ejemplo, no con-
fian en la persona, han sido lastimados por ellos o tienen miedo
debido a los pensamientos delirantes que los involucran, han sido
la fuente de trauma o han sido vistos como ‘sofocantes’). En el caso
de los trastornos de largo plazo, pueden desgastarse si no tienen sufi-
ciente respiro o apoyo. Sin embargo, cuando la persona afectada ha
perdido la participaciéon de miembros de la familia, una admisién
involuntaria podria ser una oportunidad para que se vuelvan a co-
nectar con su familia.

Las posibles barreras para la participacion del cuidador en el
apoyo a la toma de decisiones de atencién médica incluyen la falta
de apoyo adecuado del cuidador, la falta de recursos del proveedor
de servicios de salud y los pacientes que se consideran demasiado
peligrosos y/o erraticos para patticipat en el proceso.

4. ; Qué necesitan los cuidadores?

El cuadro 3 tiene una historia desde el punto de vista del cuida-
dor. Iustra algunas de las dificultades y emociones mixtas asocia-
das con ser un cuidador en episodios agudos de enfermedad mental.
Un estudio australiano reciente (2) entrevisté a 19 miembros de la
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Cuadro 3. La perspectiva de un cuidador.

Johan es un hombre de 35 afos (casado durante 3 afios, sin hijos),
con una maestria, y ha tenido una serie de trabajos de alto perfil. El
informe de su familia (abajo) sefiala que él habia estado «emocional-
mente arriba y abajo» y habia tomado algunas impulsivas decisiones
personales y comerciales en el pasado, pero siempre habia logrado
liberarse, debido a su alta inteligencia y encanto personal. Sin em-
bargo, en los ultimos tres meses, ha estado muy irritable y durmien-
do muy mal, y fue despedido del trabajo por su rudeza, después de
varias advertencias. Su amigo le ha estado dando cannabis y cocai-
na «para calmarlo», pero se volvié cada vez mas erratico y agresivo,
y ha acusado a su esposa de infidelidad.

Su esposa esta desesperada y se acercd a su suegra en busca
de ayuda. Eventualmente llamaron al Equipo de Salud Mental Aguda
de la comunidad, lo que llevé a la admision involuntaria en un centro
de salud mental bajo la Ley de Salud Mental local. Johan fue diag-
nosticado con un episodio maniaco como parte del trastorno bipolar.
Después del alta, dejo de tomar todos los medicamentos, fumaba
cannabis diariamente y se volvi6 mucho mas erratico. Su esposa
ahora ha dejado el pais, y él ha sido desalojado de su hogar. Johan
no quiere que su madre «interfiera con su cuidado», pero si quiere
vivir con ella ahora que esta en la indigencia. A continuacién, el pun-
to de vista de ella.

Nunca me di cuenta de que era una enfermedad. Era brillante, un poco ex-
céntrico, erritico, aungue nunca se le lamo asi. Hay muchos ejemplos de él
metiéndose en un montin de problemas. V'io a un consejero un par de veces...
E/ es muy inteligente, con titulos en negocios y contabilidad. Nos convencid
para comenzar un negocio. Mirando hacia atrds, se encerrd y se deprimid y, en
otras ocasiones, estaba drogado. I negocio durd de 2003 a 2007. Se siente
culpable por perder cientos de miles de délares; en 2007 el negocio cerrd, pero
luego se abrid paso en un prestigioso curso de maestria (habld con el decano
una semana antes de que comenzara). Después de eso, fue a Asia, donde se
desplomd; parecia muy deprimido. Regresé a Sydney, en octubre/ noviembre de
2017, comenzd a actuar de manera errdtica, cortd todo contacto; su esposa,
angustiada, vino a pedirme consejo. Llamamos al hospital. Preguntaron:
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«yqué quieres hacer?y Nos dieron opciones, pero no sabiamos realmente las
consecuencias, y sabiamos que el personal queria que tomdramos decisiones.
Me preguntaban: «;Es un peligro para si mismo? ;Para otros?» Era dificil
saber qué bacer, y teniamos miedo de que esto se propagara. Le pedimos al
personal médico que viniera a visitarnos. Después de ser llevado al hospital
esposado y detenido como paciente involuntario, asistio a la andiencia del Ma-
gistrado una semana después. Estaba mids asentado en esta etapa, pero lejos
de recuperarse. Fue dado de alta, ya que su amigo habia respondido por él en
el Tribunal. Su esposa estaba preocupada por su comportamiento; la estaba
culpando por tenerlo encerrado. Se encontraron en un lugar abierto. Era vold-
#l y aterrador. Fue un desastre. Su esposa estaba asustada por su seguridad y
la suya. Regresé al servicio de salud mental y pregunté: «;Qué podemos ha-
cer?y Dijeron que me visitarian y me avisarian antes de irse. Nos visitaron,
pero no me avisaron hasta mads tarde y nadie respondid a su puerta. Esto estd
haciendo mas danio que bien. Mds tarde lo encontré en mi jardin en un estado
terrible. No habia tomado ningiin medicamento durante dias; su casero lo ha-
bia echado y se mudd conmigo. Estaba muy deprimido y arrepentido. Se irrita
st algo de esto se discute. Fue a otra clinica y obtuvo aynda iitil (psiquiatra y
psicilogo), pero todavia estd luchando y ha perdido todo. Ha aumentado el
consumo de tabaco y signe fumando THC. Si le cuento a alguien sobre mis
preocupaciones, es probable que se entere y se enoje mucho. No puedo volver a
pasar por todo el proceso y no quiero ponerlo fuera de juego, ya que no tiene
a nadie mas. También quiero lo mejor para él y su futuro. Te sientes muy
sola, no sabes a quién preguntar. Es una gran responsabilidad vivir con ellos.

familia que tenfan a un miembro detenido involuntariamente, prin-
cipalmente por una enfermedad psicotica. Este suele ser un mo-
mento muy estresante para los cuidadores, que buscan respuestas y
se adaptan a las realidades de la condicién del miembro afectado.
Notaron cuatro elementos criticos que ayudaron a las familias a
proporcionar apoyo orientado a la recuperacion, los cuales
incluyen:
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1. Asegurarse de que los cuidadores tengan confianza en que su
pariente esta seguro y que recibe una buena atencién.

2. Informar a las familias del progreso de sus familiares.

3. Permitir el acceso a la informacion, y

4. Trabajar en conjunto con las familias.

Llegaron a la conclusién de que «el bienestar familiar mejora cuan-
do se sienten parte de un equipo de apoyow, y recomendaron que
las familias deberian tener contacto y acceso a la informacién so-
bre su pariente, ademas de que ésta también era importante para
los profesionales de la salud, a fin de «reconocer las relaciones de
las familias, la experiencia y la comprension de su miembro de la
familian.

Como parte de los elementos de la atencion ética, incluido el
apoyo a las capacidades de toma de decisiones, los cuidadores tam-
bién deben tener la oportunidad y el estimulo para el autocuidado
de los pacientes y de ellos mismos. Un reciente estudio australiano
utilizé el Programa de Salud Optima, una serie de médulos ofreci-
dos a pacientes y cuidadores, para abordar las preocupaciones de
los cuidadores y mejorar la autoeficacia de los pacientes en crisis y
mantener el bienestar, al tiempo que les ayuda a comprender mejor
el sistema de salud y su propio trato. Este programa se ha utilizado
para personas afectadas por un derrame cerebral y para sus cuida-
dores (3). Intervenciones similares destinadas a promover el bien-
estar del cuidador han sido importantes para apoyar a familias con
un miembro con demencia. Son menos comunes para familias con un
miembro con enfermedad mental.

En general, los cuidadores buscan y deben participar en la toma
de decisiones compartidas con profesionales de la salud, para apo-
yar a la persona a la que ambos brindan atencién. El trabajo de
Elwyn et al., proporciona un modelo de 3 pasos para la toma de
decisiones compartidas: 1) introduce las opciones; 2) describe las
opciones, a menudo integrando el uso de los apoyos de decision
del paciente, y 3) ayuda a los pacientes a explorar preferencias y a
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tomar decisiones. Esto implica un proceso en el que tanto los cui-
dadores como los médicos trabajan con la persona para tomar de-
cisiones basadas en «o que mas le importa a la persona» (4). Este
proceso también se comparte en el libro de Gawande sobre como
abordar los problemas relacionados con el final de la vida util (5).

Algunos otros modelos para mejorar el apoyo de los cuidadores
a los miembros de la familia que vale la pena destacar incluyen la
practica de recuperacion centrada en la familia, que se utiliza para
apoyar a la familia con el fin de ayudar mejor en la recuperacion al
familiar que tiene problemas de salud mental y, en segundo lugar,
para abordar las necesidades de los propios miembros de la familia
(6). Se necesita un marco de recuperaciéon enfocado en la familia
para ayudar a los planificadores de servicios, a los profesionales, a
los miembros de la familia y a aquéllos con necesidades de salud
mental, y dicho marco de recuperacion debe estar integrado en las
pautas de la practica. También ha sido exitoso ensefar a las fami-
lias a usar un enfoque de resolucién de problemas (Terapia de
Resoluciéon de Problemas Familiares) para mejorar la funciéon fami-
liar, particularmente en el manejo de situaciones de crisis (7).

Eistas son algunas areas sugeridas donde la informacién confia-
ble beneficiaria a los cuidadores, al apoyar a los miembros de la fa-
milia con problemas de salud mental:

1. Condiciones especificas de relevancia para ellos (incluido el

delirio).

2. Con quién estan tratando y como sacar el maximo provecho
de las interacciones (por ejemplo, cémo aprovechar al maxi-
mo una conferencia de caso, una ronda de sala y/o una en-
trevista con un nuevo personal clinico).

Coémo lidiar con crisis y recaidas.

4. Como trabajar en equipo y comprometer la solucion de pro-
blemas familiares.

5. Cémo ser un defensor.

6. Como ser un apoderado o sustituto de la toma de decisiones,

y en el uso de una dista de verificacion de interés superiot.'

b
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7. Acceso a grupos de apoyo sobre las condiciones de relevancia.
8. Informacion sobre el autocuidado y el descanso.

Es de destacar que el manual iSupport (8) de la Organizaciéon Mun-
dial de la Salud (OMS) para cuidadores de personas con demencia
aborda muchas areas mencionadas anteriormente. Incluye cinco
modulos, a saber: a) introduccion a la demencia; b) ser un cuida-
dor; ¢) cuidarme como cuidador; d) proporcionar atencion diaria, y
e) tratar con cambios de comportamiento.

No existe un manual correspondiente para las personas que cui-
dan a alguien con problemas de salud mental pero, debido a la gran
diversidad y variedad en la gravedad de las condiciones de salud
mental, desarrollar dicho manual podtia no ser tan simple. Hay organi-
zaciones que brindan apoyo a los cuidadores de personas con tras-
tornos especificos, como psicosis, trastornos alimentarios y depre-
sion. Estos son demasiado numerosos y diversos para especificar
aqui, pero los consejos contenidos en dichos manuales a menudo
no son suficientes para los cuidadores que se enfrentan a situacio-
nes agudas y emocionalmente cargadas, como el ejemplo citado en

el Cuadro 3.

Conclusion

Algunas culturas y sociedades han tratado de cuidar a las familias
extensas. En otras culturas y sociedades, la atencién institucional
aun se prefiere para personas con discapacidades intelectuales y del
desarrollo, trastornos neurolégicos progresivos, salud mental com-
prometida y adiccién. Sin embargo, ahora hay menos acceso a ins-
tituciones y familias mas pequefas y diversas. Al mismo tiempo, ha
habido un mayor interés en la transparencia en la atenciéon médica
y en el acceso a la informacién. Estos cambios se han centrado
mas en un numero menor de cuidadores, con el resultado de que el
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papel del cuidador, junto con las definiciones y las implicaciones
médico-legales, ha ido evolucionando.

Los tres grupos de condiciones mencionados tienen diferentes
cursos de tiempo e impactos en la persona involucrada y en sus
cuidadores. Los enfoques para los cuidadores sobre las capacidades
de cuidado y apoyo de sus seres queridos para tomar decisiones de
atencion médica, por lo tanto, pueden variar entre estas condicio-
nes. Sin embargo, algunos principios se aplican en todos los gru-
pos: los cuidadores necesitan reconocimiento y apoyo para los
roles que asumen y, ademds, acceder a informacién sobre como
cumplir mejor estos roles. Deben cuidar su propia salud y bienes-
tar, asi como el de la persona a la que cuidan.
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Abstract

This paper sets a framework for considering ethical issues related
to involuntary treatment in people with a) intellectual and develop-
mental disabilities, b) progressive neurocognitive impairments, or
c) compromised mental health from the caregiver’s perspective.
The different time courses for three groups of conditions are des-
cribed, and potential impacts on the person affected and their
caregivers in relation to decision.

While some issues for caregivers who are supporting capabi-
lities of their loved ones to make healthcare decisions will vary,
some principles apply across all groups. All caregivers need recog-
nition and support for the roles they undertake. They need access
to evidence-based, coherent and trustworthy information about
available options, how to best fulfil these roles and how to look
after their own health and wellbeing to best look after the person
for whom they are caring.
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This paper is based on a talk given at the recent International As-
sociation of Catholic Bioethics (IACB) Colloquium, Promoting
capabilities in persons who need support to make healthcare deci-
sions. It aims to set a framework for considering ethical issues
related to involuntary treatment in people with intellectual and de-
velopmental disabilities, progressive cognitive deterioration or
mental illness, from the caregiver’s perspective. It also aims to consi-
der these ethical issues and offer some solutions. A number of
questions will be discussed: What is the context for decision ma-
king? What are elements of ethical care from the caregiver’s pers-
pective? What do caregivers need?

In this paper, general principles only are provided, as countries
differ in their medicolegal framework around issues of involuntary
care. Also throughout this paper, the affected person is mostly ca-
lled ‘the person’, although they may be at times a patient, client or
consumer, depending on the model of mental health care applied
and the stage of the person’s mental health condition.

My conclusion will be that caregivers can partner with health-
care professionals in promoting capabilities in a wide range of
people who need support in making healthcare decisions. The
approach could vary, however, because different health conditions
have different time courses and impacts on affected persons and
their caregivers. For all conditions, caregivers need recognition and
support for the roles they undertake and access to information
about how to best fulfil these roles. They need to look after their
own health and wellbeing as well as that of the person for whom
they are caring,

1. What is the context for decision making?
a) Differing models of illness

Over the last century, many countries have used a biomedical nodel
of health care, which concentrates on biological aspects of disease
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and illness, and involves diagnosing and treating illnesses or condi-
tions once symptoms are present. This model has centred on doctors,
healthcare professionals, and hospitals who administer treatment.
Here the aim is to treat individuals and their condition, with the
expectation that they will return to a pre-illness state of health. In-
tervention focuses on biological determinants of health and less
on behavioural and social determinants. This approach to medical
intervention has been assisted by major advances in treatments
discovered over this time (e.g, medications, medical and surgical
techniques, and other forms of medical technology) and have in-
creased pressure on hospitals and healthcare professionals to diag-
nose accurately and find cures or other treatments. They have also
played a large role in prolonging life expectancy and increased the
public’s expectations about what medical interventions are able to
accomplish. The biomedical model has been very successful for
dealing with acute conditions but needs ‘tweaking’ when conside-
ring lifelong conditions or chronic illness. Contemporary medicine
increasingly faces the task, not only of overcoming sickness, but
also preserving health. Hence prevention and rehabilitation have
increasingly important roles to play alongside curative therapies.

Caregivers are not really factored into the biomedical model.
An advance on this has been the biopsychosocial model of health care,
which looks at mental health and social systems around the indivi-
dual in terms of how these impact the individual. This model is
used more in mental health and rehabilitation settings and views
the consumer of such services as part of a system in equilibrium.
This implies that there are a number of ways the problem of ill-
ness and lack of wellbeing can be addressed. The biopsychosocial
model also focuses on strengths and capacity rather than simply
identifying weakness and incapacity in patients.

The social model is an alternative model which is more focussed
on access to health care and inter-sectorial collaboration among
health, government, non-governmental organizations (NGOs), and
private sectors. This model considers social inequities (such as those
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based on gender, culture, race, economic status or arise because of
social exclusion) and behavioural determinants (as influenced by
gender, culture, race or ethnicity, socio-economic status, location,
and physical environment. This model seeks to empower indivi-
duals and communities and health promotion strategies. Like the
biopsychosocial model, the social model considers systems and,
while caregivers are not specifically considered, they are seen as
part of systems. This model is more applicable to chronic disease
and particularly relevant to caregivers who are working out how to
engage with systems and advocate for their individual consumer or
group of consumers.

The previous models imply that caregivers have some agency.
However, there are other models (like a conspiratorial model) where
the consumers are seen as being simply out of step with the mains-
tream, and society is perceived to be conspiring to force treatment
on vulnerable people. Here, caregivers consider that society has no
right to stop individuals ‘being themselves’ but should adapt to the
person rather than try to change them. At times, caregivers might
have their own experience with the condition, treatment, and the
health system that might lead to their being distrustful of that system.

In the past, families took care of people with disability or men-
tal health problems. Such people were often hidden at home or
placed in institutions. With the medical advances noted above,
people with a range of disabilities or mental illness are living lon-
ger: they and their caregivers have a less pessimistic view of what
could be done and increasing expectations regarding enhancing
their quality of life. Along with this has been deinstitutionalization
in the last few decades, which has increased the load on caregivers.

b) Differing kinds of caregivers imply differing roles
Variation among caregivers can include the number of caregivers a

person has, quality of support, where the caregivers are placed on
the caring journey in relation to the person, their expectations and
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level of agreement, and whether they seem to be acting in the in-
terest of the person to whom they give care.

There are also many types of caregivers, including nuclear and
extended families, single parents, same-sex couples, foster or adop-
tive parents, partners, children acting as sole agents, friends, and
appointed caregivers. This range of potential caring groups has
evolved in the past few decades.

At the same time, the emphasis on the role of these caregivers
is evolving to reflect local customs, cultures, political and judicial
policies. Thus, the emphasis on caregivers’ rights to commit ill lo-
ved ones to hospital or agree to treatment can vary over time and by
jurisdiction. In general terms, where most jurisdictions previously
stated that the ‘nearest relative” had rights to appeal and complain,
there are often now more formal provisions for a nominated proxy
or substitute decision maker to make health, welfare and financial
decisions if the person lacks the capacity to make such decisions,
at the time of proposed treatment and also for persons to give di-
rectives in advance. There is also greater recognition of the balance
of rights of kin versus abuse by kin, and many jurisdictions draw
up boundaries and safeguards to account for this.

¢) Differing points on the caregiver’s journey

While consumers of mental health services are on a personal journey
in grappling with their condition, so are their caregivers. In Box 1,
we note the issues related to the caregiver’s journey. While this is a
simplification of the steps, it is important to recognize that care-
givers go through different stages, although some might get ‘stuck’
at a particular stage.

2. Differing conditions

Here, we are considering three types of conditions that can impact
the person’s cognitive functioning and decision-making process:
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Box 1. Stages of a caregiver’s journey,
noting some typical emotions associated with these.

Stages of Associated Factors related
caregiver’s journey emotions to impact
Realizing something is Worry, fear, panic. Bewilderment.
wrong: May be rapid with
an acute onset or gradual
realization.
Asking questions, coming Bewilderment, anxiety Depends on healthcare
to terms with the situation. orgrowing confidence, professionals addressing
feeling valued or feeling their questions, developing
overwhelmed, conflicted. a plan with them, level of
engagement, match of
models between healthcare
professionals and
caregivers.
Being a proxy for the Confidence in knowing
patient. patient’s needs and wishes.
Adjusting to their role Adjustment/acceptance or Depends on their own life
and implications for their resentment. and support from others.
own life.
Advocating with medical Bewilderment, anxiety Depends on their questions
and government systems. orgrowing confidence, being addressed, develo-
feeling valued. ping a plan, level of
engagement, match of
models, degree of social
support.
Possibly giving up caring May be a sense of relief but | There is an assumption that
role or being able to step also involves loss of value caregivers will be relieved,
back from caring role. and meaning, feeling but where the caring has
abandoned. taken up much of the
caregiver’s life, this can be
a time of mixed emotions.

Source: Own elaboration.

1. Intellectual and developmental disabilities: which includes genetic
disorders, congenital malformations, conditions acquired eatly in
life, autism, learning difficulties.
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2. Progressive nenrological disease: which includes dementia, brain
injury and neurological conditions (such as Parkinson’s Disease
and a range of intracerebral lesions).

3. Mental illness and addiction: which includes acute conditions
(delirium, intoxication, responses extreme stress and trauma); mood
disorders (depression, mania, bipolar disorder), psychotic disorders
(mainly schizophrenia, bipolar disorders); eating disorders; ad-
diction (nicotine, drugs, gambling, prescribed or unprescribed me-
dications, alcohol).

a) Differing types of involuntary decision making

This is not intended to be a full review of the various legal require-
ments for involuntary detention and treatment and implications

Box 2. Comparison of the three types of conditions
and their implications for carers.

Life stage of onset Implications Impact on caregiver

Intellectual and developmental disabilities.

— Present from birth/ — Large impact on develop- | — Feelings of guilt,
childhood (congenital or ment, education, social sadness, pity, anger
environmental conditions, skills. (difficult to own).
de\{elopmental deIay, — Response will vary with: — Parents might feel blame
guhsm, result of childhood *  Amount of support or feel blamed (and hence,
fliness). available (family/friends/ might overcompensate).
— May pe stgble, or . health care/other support | Parents are more likely
fluctgatmg with functional systems). the sole caregivers.
decline. * Culture (shame or
acceptance). — Caregivers might have a
+ Level of understanding. sense of meaning or feel
* Caregiver’s sense of entrapped.
agency. — Support is more available
for some conditions than
others.

— Caregivers and clinicians
might become inured to
possible improvements.
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Progressive neurological disease.

— Arises in adulthood/
older age or end of life
conditions.

— Issues of ongoing
cognitive decline, including
dementia, coping with
disability.

— Other conditions, e.g.,
depression, delirium,

psychosis could arise as
part of the deterioration.

— May be fluctuating or
steady decline.

— Personality and coping
styles have developed and
will shape coping.

— Caregiver’s response will
be more predictable but still
is related to the same
issues as for persons with
intellectual and develop-
mental disabilities.

— Caregivers should be
encouraged to discuss the
person’s views on dealing
with their progressive
decline (including end-of-
life issues) while they have
decision-making capacity.

— Feelings of anxiety,
sadness, pity very much
linked to quality of
relationship.

— Embarrassment with
behaviours.

— Anger, particularly if self-
inflicted or occurring at a
time when caregiver had
different plans (e.g., travel
or retirement).

— Parents might have a role
but partner, children (where
present) are more likely to
be involved.

— Caregivers might have
a sense of meaning or
entrapment, but know
this is a time-limited
commitment.

Compromised mental health and addiction.

— Arising over lifespan:

* Mood changes: depres-
sion, mania, bipolar
disorder.

Psychotic disorders (early
psychosis, schizophrenia,
bipolar disorder, drug-
induced psychosis).

Acute states: delirium,
intoxication, responses
to extreme stress and

trauma.

Episodes tend to be
episodic.

— Personality and coping
styles have developed and
will shape coping.

— Caregiver’s response will
be more predictable but still
related to the same issues

as above.

— The temporary nature
should allow for discussion
of issues and advance
planning for further
episodes on recovery.

— Feelings of fear, anxiety,
shame, embarrassment,
bewilderment.

— Inadequacy.

— Anger, towards person,
particularly if condition is
seen as self-inflicted.

— Acute episodes can be
very confronting and
frightening for carers.

— Parents may have a role
but family (partner, children)
more likely to be involved.

— Carer’s role is anticipated
for temporary deterioration
in mental health.
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Arising in teens/young adults.

« Eating disorders.

« Addiction: nicotine,
drugs (un/prescribed,
alcohol, gambling).

Personality disorders.

— Conditions arising in this
age group will impact the
person’s personality,
maturation, social network,
and capacity to make
decisions.

— The temporary nature
should allow for discussion
of issues and advance
planning for further
episodes on recovery.

— Parents are still likely to
be important as caregivers.

— These disorders can
leave parents and partners
feeling helpless and afraid.

Arising in older adults.

» Melancholic depression
(often due to cerebro-
vascular disease).

* Long-term effects of
chronic mental iliness

— Conditions arising later in
life occur when a person’s
personality and decision-
making capacity is more
evident, and it is easier to

— Carers more likely to be a
partner, children, friends or
paid caregivers.

determine the person’s

and addictions, often -
wishes.

associated with poor
physical health.

Source: Own elaboration.

for decision making. There may be temporary uses of involuntary
decision making, such as invoking legal regulations for purposes
of involuntary assessment and involuntary treatment for mental
and medical conditions or temporary guardianship. Any of these
could occur if the person is in the throes of an acute episode of
mental illness (e.g., schizophrenia, severe depression or bipolar di-
sorder), temporarily affected by intoxication or overdose and during
times when the person has cognitive impairments and behaviours
that challenge related to a medical illness. The nominated next of
kin or other family members and caregivers are likely to be invol-
ved in these decisions. Involuntary detention and treatment might
be followed by a community treatment order, which mandates fo-
llow up after discharge.
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For enduring or worsening conditions, there might be need for
ongoing guardianship which might include making decisions for
persons who are assessed to lack decision-making capacity in areas
such as finance, accommodation, medical or psychiatric interven-
tions. Usually family members are nominated as guardians unless they
themselves decline or are deemed unfit, unsuitable or unavailable.

b) Differing levels of support and interest by caregivers and clinicians

It is worth noting that not all caregivers are helpful and supportive
towards family members who might have some capabilities for
making healthcare decisions. What if caregivers are abusive or ne-
glectful towards the person? What if caregivers exacerbate the
person’s problems or undermine treatment and support? What if
caregivers exert ‘undue influence’ by answering for the person,
talking over and/or ignoring them, preventing access to or use of
services? What if they act for own interests rather than those of the
affected person? Where this is recognized, there are usually mecha-
nisms for dealing with the situation, as long as it is brought to light.

On the other hand, the same issues can arise with healthcare
professionals, and again, these need to be addressed. This is more
likely to occur in ‘total institutions’ without adequate external gover-
nance processes.

3. The elements of ethical care from the caregiver’s
perspective

Some of the general principles in decision making across all types
of conditions or illnesses include: a) even when unwell, people
can contribute to making decisions and provide assent or limited
consent, b) in their supportive role, caregivers need to be clear
about what areas are important for affected person; it is best to

984 Medicina y Etica - Octubre-Diciembre 2020 - Vol. 31 - Nam. 4



Decision making in mental health care: the caregiver’s role

appoint someone who can speak for the person, understands the
person’s view and seems to have the patient’s interest foremost;
c) there are decision-making steps that can be used, with some ge-
neral and some condition-specific issues, and d) the decisions need
to be realistic and achievable.

In considering how best to support capabilities of those who
need support from caregivers to make health care decisions, it is
important also to address five elements of ethical care. These have
been described as attentiveness, responsibility, competence, res-
ponsiveness, and care for self (1).! The first four operationalize
what many clinicians gauge intuitively, while the fifth, which is also
important, can be easily overlooked by medical staff and caregi-
vers alike.

It is helpful to check carers’ understanding, expectations, expe-
rience, and the model of care they are operating with. There might
or might not be a ‘fit’ between the model of care of clinicians and
caregivers, and importantly, not all healthcare professionals might
use the same model, and might or might not be aware of these dif-
ferences. This can result in conflicting messages being delivered to
caregivers. Even when there are other people involved in a person’s
care, if often falls back on the person’s family because family
members are generally still around when no one else is available.

In turn, caregivers can more easily provide respectful care, in-
cluding supporting decision-making capabilities, if they have a
clear role and are respected by others and themselves. To do this,
they need access to reliable sources of information from clinicians,
support groups, credible internet and local information.

However, caregivers are human, and family members often have
mixed emotional responses (e.g, relief, guilt, anger, sadness, worry,
stress) when dealing with their relative in situations occasioning in-
voluntary treatment, especially if the situation is enduring and they
have a difficult relationship with healthcare professionals. This can
lead to situations of high emotion. At times, this is complicated by
the fact that relationships with caregivers have been frayed or frac-
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tured prior to the acute episode. Particularly in the case of some
mental illnesses, the family and friends have lost contact with the
person for a variety of reasons (e.g, they don’t trust the person, they
have been hurt by them or feel afraid due to delusional thoughts
involving them, they have been the source of trauma or been seen
as ‘stifling’). In the case of long-term disorders, they may be worn
out if they have insufficient respite or support. However, where
the affected person has been missing engaging with family mem-
bers, an involuntary admission might be a chance for them to recon-
nect with their family.

Potential barriers to caregiver involvement in supporting health-
care decision making include lack of adequate caregiver support,
lack of health service provider resources, and patients who are
seen as being too dangerous and/or erratic to be involved in the
process.

4. What do caregivers need?

Box 3 has a story from a caregiver’s viewpoint. This illustrate some
of the difficulties and mixed emotions associated with being a ca-
regiver in acute episodes of mental illness. A recent Australian
study (2) interviewed 19 family members who had a family mem-
ber involuntarily detained mostly for a psychotic illness. This is
usually a very stressful time for caregivers who are searching for
answers and adjusting to the realities of their affected member’s
condition. They noted four critical elements that assisted the fami-
lies in providing recovery-orientated support, which include:

1. Ensuring that the caregivers had confidence that their relati-

ve was safe and receiving good care;

2. Families being informed of their relative’s progress;

3. Enabling access to information, and

4. Working in partnership with the families.
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Box 3. A carer’s perspective.

Johan is 35-year-old man (married for 3 years, with no children), with
a Master’s degree who has had a series of high profile jobs. His
family’s report (below) notes that he had been ‘emotionally up and
down’ and made some impulsive personal and business decisions in
the past but had always managed to extricate himself due to his high
intelligence and personal charm. However, in the past three months,
he has been very irritable and sleeping very poorly and was fired
from work for rudeness after several warnings. His friend has been
giving him cannabis and cocaine ‘to settle him down’, but he became
increasingly erratic and aggressive, and has accused wife of infidelity.
His wife is despairing and approached her Mother-in-law for help.
They eventually called the community’s Acute Mental Health Team,
leading to involuntary admission in a mental health facility under the
local Mental Health Act. Johan was diagnosed with a Manic episode
as part of Bipolar Disorder. After release, he has stopped all medica-
tion, been smoking cannabis daily and become much more erratic.
His wife has now left the country, and he has been evicted from their
home. Johan does not want to his mother ‘to interfere with his care’
but does want to live with her now that he is destitute. Below, is her view.

I never realized it was an illness. He was bright, a bit eccentric erratic, it
never got called that. There are lots of examples of him getting into a shit-
load of trouble. He saw a counsellor a couple of times... He is very smart,
with degrees in business and accounting He talked us into starting a business.
Looking back he shut himself away and depressed, and at other times, he
was high. Business went from 2003-2007. He feels guilt at losing hundreds
of thousands of dollars: in 2007 the business folded, but then talked his way
into a prestigions Masters Course (talked the Dean into it a week before it
got started).

After that, he went to Asia, where be slumped, sounded very down. He
returned to Sydney, Oct/ Nov 2017, started acting erratically, cut off all con-
tact, wife distressed, came to me for advice. We rang the hospital: They said
what do you want to do? We were given options, but we weren't really aware
of the consequences and know the staff were wanting us to make decisions.
They were asking me, is he a danger to self? Others?
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It was hard to know the right thing to do, and we were afraid about this
getting around. We asked the medical staff to come and visit. After he was taken
to hospital in handenffs and detained as an involuntary patient, he attended
Magistrate’s hearing a week later. He was more settled by this stage, but far
from recovered. He was discharged as bis friend had vouched for him at the
Tribunal. His wife was worried about his behavionr, he was blaming her for
having him locked up. They met up in an open place. He was volatile and
frightening. It was a disaster. His wife was frightened for his safety and her own.

1 went back to the mental health service and asked, «What can we do?»
They said they would visit and let me know before they went. They did visit
but they didn't let me know until later and no one answered his door. This is
doing more harm than good.

I later found him in my garden in an appalling state. He hadn’t taken
any medication for days, his landlord had thrown him out, he moved in with
me. He was very depressed and remorseful. He gets irritable if any of this is
discussed. He did go to another clinic and got some useful help (psychiatrist
and psychologist) but he is still struggling and has lost everything. He has
increased tobacco use and still smoking THC. If I tell anyone about my con-
cerns, he is likely to find out and will get very angry. I can’t go through the
whole process again and don't want to get him offside as he has no one else. 1
also want the best for him and his future. You feel very alone, don’t know
whom to ask. It is a huge responsibility to live with.

They concluded that «family wellbeing is improved when they feel
part of a supportive team» and recommended that families should
have ready contact and access to information about their relative
and that it was important for healthcare professionals to «ack-
nowledge families relationships, expertise, and understanding of
their family member.

As part of the elements of ethical care, including supporting
decision-making capabilities, caregivers also need to be given the
opportunity and encouragement for self-care of patients as well
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as themselves. A recent Australian study used The Optimal Health
Program, a series of modules offered to patients and caregivers to
address caregivers’ concerns and to enhance patients’ self-efficacy
in crisis and maintain wellbeing, while helping them gain a better
understanding of the healthcare system and their own treatment.
This Program has been used for people affected by a stroke and
their caregivers (3). Similar interventions aimed at promoting care-
giver welfare have been important in supporting families with a mem-
ber with dementia. They are less common for families with a
member with mental illness.

In general, caregivers seek to be and should be involved in sha-
red decision making with healthcare professionals to support the
person to whom they both provide care. Elwyn et al.’s paper provi-
des a 3-step model for shared decision making: 1) introducing
choice; 2) describing options, often by integrating the use of pa-
tient decision supports, and 3) helping patients explore preferences
and make decisions. This involves a process where both caregivers
and clinicians work with the person to make decisions based on
‘what matters most’ to the person (4). This process is also shared
in Gawande’s book about dealing with end-of-life issues (5).

Some other models for enhancing caregivers’ support of family
members worth noting include the family-focussed recovery prac-
tice, which is used to support the family to better assist their rela-
tive with compromised mental health in recovery, and secondly to
address the needs of the family members themselves (6). A family-
focussed recovery framework is needed to assist service planners,
practitioners, family members and those with mental health needs
and should be embedded within practice guidelines. There has also
been success in teaching families to use a problem-solving approach
(Family Problem Solving Therapy) to improve family function, parti-
cularly in dealing with crisis situations (7).

These are some suggested areas where reliable information
would benefit caregivers in supporting family members with com-
promised mental health:
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. Specific conditions of relevance to them (including delirium).
. Whom they are dealing with and how to get the best out of
medical interactions (e.g, how to make best use of a case con-
ference, ward round, and/or interview with a new clinician).
How to deal with crises and relapses.

How to work as a team and engage family problem-solving,
How to be an advocate.

how to be a proxy or substitute decision maker; use of a
«Best Interest Checklist.'

Access to support groups on the condition(s) of relevance.
Information about self-care and respite.

o U1k W Sl

Sl

Of note, the World Health Organization (WHO)s (8) iSupport ma-
nual for caregivers of people with dementia addresses many areas
mentioned above. It includes five modules, namely: a) introduction
to dementia; b) being a caregiver; c) caring for me as a caregiver;
d) providing everyday care; and e) dealing with behaviour changes.

There is not a corresponding manual for people caring for
someone with compromised mental health, but due to the great
diversity and range in severity of mental health conditions, deve-
loping such a manual might not be so simple. There are organi-
zations giving support to caregivers of persons with specific
disorders such as psychosis, eating disorders and depression.
These are too numerous and diverse to specify here, but advice
contained in such manuals are often not sufficient for caregivers
dealing with acute, emotionally charged situations, such as the
example cited below in Box 3.

Conclusion

Some cultures and societies have looked to care by extended fami-
lies. In other cultures and societies, institutional care is still preferred
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for people with intellectual and developmental disabilities, progres-
sive neurological disorders, compromised mental health and addic-
tion. There is now, however, less access to institutions and smallet,
more diverse families. At the same time, there has been greater in-
terest in transparency in health care and access to information.
These changes have placed more focus on a smaller number of ca-
regivers, with the result that the caregiver’s role, along with defini-
tions and medico-legal implications, has been evolving,

The three groups of conditions mentioned have different time
courses and impacts on the person involved and their caregivers.
Approaches to caregivers to caring and supporting capabilities of
their loved ones to make healthcare decisions, therefore, can vary
among these conditions. However, some principles apply across all
groups: caregivers need recognition and support for the roles they
undertake and access to information about how to best fulfil these
roles. They need to look after their own health and wellbeing as
well as that of the person for whom they are caring,
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Resumen

Obtener el consentimiento valido, libre e informado no siempre es
facil. Presupone, por un lado, la divulgacion de informacion justa,
clara y apropiada, y, por otro, la capacidad de comprenderla lo
mas adecuadamente posible y luego tomar una decisién. Enton-
ces, cuando un paciente tiene impedimentos cognitivos en el
largo plazo y carece de la capacidad independiente para tomar o
comunicar una decision, y cuando esta decision se trata del final
de su vida, el consentimiento puede ser muy complejo. ;Cdmo
hacerlo bien?

El presente articulo no ofrece «la» solucién, pero analiza el
tema en el marco legal y ético francés. El desafio es encontrar
una linea divisoria entre la beneficencia, el respeto a la autono-
mia y el rechazo de la «obstinacién irrazonable» (que define la
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inutilidad en la legislacion francesa). La beneficencia podria signi-
ficar retirar (o retener) los tratamientos médicos en curso (quimio-
terapia, radioterapia, etcétera) cuando se vuelven cada vez mas
ineficaces y, ademas, son agresivos e intrusivos para el paciente
(lo que conlleva una disminucién de su calidad de vida). Pero
cuando el paciente no puede consentir o parece estar en des-
acuerdo, ¢ cémo podemos seguir adelante?

La contribuciéon examinara, primero, el valor de la toma de de-
cisiones y del consentimiento del paciente en la atencién médica
y, luego, el papel que la familia y los cuidadores pueden desem-
pefar para apoyarlos. Dado que la muerte es un momento Unico
y definitivo, no debemos olvidar que, a menudo, la experiencia de
los familiares con el paciente condiciona tanto el proceso de toma
de decisiones como su proceso de duelo. Finalmente, se exami-
naran y discutiran tres situaciones clinicas especificas, en las que
se debe tomar una decisién con respecto a la retencion y retirada
de los tratamientos: cuando un paciente esta consciente, cuando
esta inconsciente y no tiene instrucciones anticipadas, cuando re-
chaza el tratamiento a sabiendas. La lucha consiste en saber qué
es lo que realmente le importa a la persona moribunda, para poder
respetar sus deseos.

Palabras clave: consentimiento, instrucciones anticipadas, fideicomi-
sarios, atencioén centrada en la familia, informacion médica.

Muy a menudo, las familias se enfrentan al final de la vida con la cues-
tion ética. No se trata de suspender la atencién, que siempre se
debe (1), sino de interrumpir los tratamientos médicos en curso, espe-
cialmente aquellos que son agresivos e intrusivos para el paciente.
Dichos tratamientos (quimioterapia, radioterapia, cirugfa, etcétera),
pueden resultar en una disminucién de la calidad de vida del pa-
ciente y volverse cada vez mas ineficaces. La ley francesa (marco de
este documento) describe esta situacion de inutilidad con la expre-
sion «obstinacién irrazonabley.

Retirar los tratamientos en este contexto puede ser éticamente
controvertido cuando el paciente tiene deficiencias cognitivas de
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largo plazo y carece de la capacidad independiente para tomar o
comunicar una decisién (aproximadamente) al final de su vida. Si
el paciente ha dado instrucciones anticipadas claras o ha designado
a una persona de confianza para apoyarlo o representarlo, las deci-
siones con respecto a estos tratamientos podrian ser mas faciles. A
veces, sin embargo, no hay instrucciones anticipadas. Los miem-
bros de la familia podrian estar divididos al interpretar los deseos
no declarados de su ser querido. El caso de Vincent Lambert, en
Francia (2), es emblematico de esta situaciéon. En otros casos, sin
embargo, la familia del paciente ni siquiera esta presente. sCoémo,
entonces, resolvemos los problemas éticos relacionados con la reti-
rada del tratamiento?

Las situaciones de fin de vida agravan las dificultades de obtener
un consentimiento valido, libre e informado en el caso de personas
con deficiencias cognitivas. Incluso sin tales impedimentos, no esta
claro cémo evitar todas las trampas del consentimiento sustituto y
sus tergiversaciones, particularmente en el mundo anglosajon, don-
de los estudios que involucran a pacientes con capacidad de toma
de decisiones y sus familiares sefialan «en un tercio de los casos a
un desajuste entre los deseos del paciente y los de su familia» (3).
Esto resalta la importancia de tratar de saber lo que realmente le
importa a la persona moribunda, y respetar sus deseos, valores,
sentimientos y creencias con respecto a las decisiones de atencion
médica al final de la vida.

En este documento, primero examinaremos el valor de la toma
de decisiones y el consentimiento del paciente en la atencién médi-
ca 'y, luego, el papel que la familia y los cuidadores pueden desem-
peflar para apoyarlos. Propondré que la muerte es un momento
unico y definitivo, y que a menudo la experiencia de los familiares
con el paciente condiciona tanto el proceso de toma de decisio-
nes como su proceso de duelo. Finalmente, examinaré y analizaré
tres situaciones clinicas especificas, en las que se debe tomar una
decision con respecto a la retencién y la retirada de los tratamientos.
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1. Consentimiento en medicina

El valor del consentimiento en medicina no es antiguo. Durante
mucho tiempo prevalecié la supuesta beneficencia del paterna-
lismo. En el Cédigo de Etica Médica francés de 1947, el articulo
30 manifestaba: «el médico debe esforzarse por imponer la ejecu-
ciéon de su decisién». La evolucion de las actitudes sociales y las
tecnologias médicas introdujeron el consentimiento informado del
paciente como una condicién necesaria (pero no suficiente) para
garantizar la validez del acto médico y la expresion de la decision
autéonoma del paciente. La ley positiva francesa estd evolucionan-
do: las leyes del aborto en 1975; la extraccion de 6rganos en 1976;
la experimentacion médica en 1988 y las leyes bioéticas en 1994,
son todas oportunidades para establecer la importancia del con-
sentimiento en la medicina. La ley de Kouchner, del 4 de marzo de
2002, establece que:

No se puede realizar ningun procedimiento o tratamiento médico sin el
consentimiento libre e informado de la persona, y este consentimiento
se puede retirar en cualquier momento (Articulo L 1111-4 del Cddigo de
Salud Publica).

Se hace eco del Cédigo de Etica Médica de 1995, el cual también
incorporaba en el articulo 36 la idea de que «se debe buscar el con-
sentimiento de la persona examinada o atendida en todos los ca-
sos». Sin embargo, esta obligacion presupone la divulgacion de
informacién «justa, clara y apropiada» (Articulo R4127-35 del Cé-
digo de Salud Publica francés) con respecto a la situacién clinica
del paciente, la utilidad del tratamiento, sus consecuencias, sus be-
neficios y riesgos, «otras posibles soluciones y las consecuencias
previsibles en caso de rechazo» (Articulo 1L1111-2 del Cédigo de
Salud Publica francés), especialmente en cuidados paliativos y am-
bulatorios. «[El] pronéstico de un estado terminal debe revelarse
s6lo con precaucion, pero los familiares deben ser informados, ex-
cepto en circunstancias especiales o si el paciente ha prohibido
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previamente esta divulgacion o designado a los terceros a los que
debe hacerse» (Articulo R4127-35 del Cédigo de Salud Publica
francés). También debe tenerse en cuenta que en la legislacion
francesa no hay derecho a disponer del cuerpo de uno (4). Si bien
este marco legal es esencial, plantea muchas cuestiones éticas, debi-
do a la profunda vulnerabilidad que experimentan los pacientes al
final de la vida y a los problemas psiquiatricos que pueden com-
prometer la capacidad de toma de decisiones en los pacientes.
No obstante, mientras no estemos muertos, estamos vivos, como
recuerda Paul Ricoeur en su libro péstumo Vivants jusqu'a la mort
2007 (5). Siempre se mantiene una cierta forma de comunicacion
en los pacientes, incluso en aquéllos con deficiencias cognitivas,
cerca del final de la vida.

El consentimiento es un «yo quiero», escribe Paul Ricoeur en
1950 (6). Es una manifestacion esencial de la libertad humana y el
resultado de un proceso de toma de decisiones que es racional y
emocional, voluntario e involuntario. La etimologia nos recuerda
que el consentimiento proviene del con-sentire latino, que generalmente
se traduce como «estar de acuerdo con». Sin embargo, una traduc-
cién mas literal y mas precisa es «sentir con». Consentir es «com-
prender intuitivamente, de manera sensible», no sélo lo que esta en
juego en una situacioén clinica conmigo mismo (es decir, mis opinio-
nes y mis creencias), sino también con los demas, para aceptar una
propuesta de tratamiento médico que no sea perjudicial a mi exis-
tencia, con el médico que informa, los familiares y otros cuidado-
res, porque ellos también son parte de mi existencia. En pacientes
con demencia y otras deficiencias cognitivas, nunca debemos
olvidar la dimensiéon emocional de la toma de decisiones y el con-
sentimiento. La forma en que hablamos con los pacientes con
demencia, como es el hecho de tomarle una mano, sonreir, colo-
carse cara a cara, usar la lengua materna del paciente y un lenguaje
sencillo, podtia contribuir a una cercania con el paciente a partir de
la cual otros, a veces, pueden interpretar la voluntad del paciente y
obtener el consentimiento implicito o explicito.
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Sin embargo, el consentimiento sélo es valido siempre y cuando
no se revoque. Para una persona con impedimentos cognitivos, las
emociones siguen siendo un medio de comunicacién que puede
cuestionar si esta persona ha dado su consentimiento valido, como
en el siguiente caso que involucra a una mujer holandesa de 80
afios con demencia. Anteriormente habfa expresado su deseo de
recurrir a la eutanasia cuando considerd que «era el momento ade-
cuadow, pero...

A medida que su situacion empeoraba, a su esposo le resultaba dificil
cuidarla y fue ingresada en un hogar de ancianos.

La documentacion médica mostré que a menudo exhibia signos de
miedo y enojo, y que deambulaba por el edificio por las noches. El
médico principal del hogar de ancianos opiné que estaba sufriendo into-
lerablemente, pero que ya no estaba en una posicion en la que pudiera
confirmar que era el momento adecuado para que la eutanasia conti-
nuara.

Sin embargo, el médico opinaba que las circunstancias de la mujer
dejaban claro que ahora era el momento adecuado.

El médico colocd secretamente un soporifero en su café para cal-
marla y luego comenzé6 a administrarle una inyeccion letal.

Sin embargo, mientras la inyectaban, la mujer se despert6 y luché
contra el médico. El papeleo mostré que la unica forma en que el mé-
dico podia completar la inyeccion era haciendo que los familiares ayu-
daran a contener a la paciente.

También se reveld que la paciente dijo varias veces «No quiero
morir», en los dias previos a su muerte, y que el médico no le habia
hablado sobre lo que estaba planeado, porque no queria causar una an-
gustia adicional innecesaria. Tampoco le conté lo que habia en su café,
ya que probablemente causaria mas interrupciones en el proceso pla-
neado de eutanasia (7).

Debemos decir que, en este caso, la mujer con demencia revocod
sus instrucciones anticipadas y, en sus circunstancias de ese mo-
mento, no dio su consentimiento para la eutanasia. La informacién
que se requiere para garantizar el consentimiento informado nunca
es neutral, pero en este caso, ni siquiera se dio.
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La informacién sobre el final de la vida es crucial al buscar el
consentimiento de los pacientes con respecto a su atencion médi-
ca. Como he escrito en otra parte, la informacion de salud (diag-
nostico, pronodstico...) es «una palabra que se forma, entra dentro
del ser donde se forma y deforma, permitiendo que el ‘tener’ se
convierta en un usurpador que cambia la identidad del ser, de tal
manera que tener una enfermedad exferma» (8). El psiquiatra Jean-
Jacques Kress sefiala que «la informacion no consiste simplemente
en transmitir datos, porque lo que el profesional considera como
una categoria de conocimiento se convierte en verdad para la exis-
tencia unica del paciente... Al conocer el pronéstico, la persona se
ve afectada en su relaciéon con su destino, con la forma que puede
tomar el resto de su vida» (9).

A veces puede ser dificil para los pacientes escuchar la divulga-
ci6én de una condicién que limita la vida. La negacion total o parcial no
es rara, especialmente cuando ya existe algin grado de deterioro
cognitivo experimentado por los pacientes. En todos los casos,
este conocimiento produce «efectos subjetivos» que confunden al
paciente, a pesar de que tiene la intencién de ser «conocimiento
sobre el bienestar del paciente», mientras que el médico, a menudo
consciente o inconscientemente, espera una «sumision, como si
fuera evidente» (10).

Las ideas de bien, beneficio o beneficencia se relacionan inheren-
temente con el consentimiento; proponer maltrato no serfa ético.
Sin embargo, ¢qué debe hacerse si un paciente toma una decision
inaceptable o irresponsable, por ejemplo, cuando el paciente rechaza
una atencién esencial y razonable que, en caso de que el médico no
la brinde, serfa médicamente negligente?

Cuando se evalia que dicho paciente carece de capacidad para
tomar decisiones, actuar en el mejor interés de ese paciente es un
principio atil, pero esto no debe disimular el hecho de que, a veces,
es muy dificil establecer lo que es bueno para otra persona. Es po-
sible que el médico y el paciente no perciban de manera similar lo
bueno que se debe hacer, ya que su relacion es asimétrica, pues
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este ultimo se encuentra al final de la vida, en una situacion de ex-
trema vulnerabilidad, a menudo incapaz de comprender informa-
cion relevante o capaz de apreciar y juzgar beneficios y cargas. La
tension entre respetar la autonomia y la beneficencia de un pacien-
te hacia este paciente aumenta cuando el paciente esta inconsciente
y/o carece de capacidad para tomar decisiones y no tiene instruc-
ciones anticipadas. En estas circunstancias, es la accion beneficiosa
del profesional de la salud o del cuidador la que debe tener priori-
dad, escribe Manuel Wolf, aunque esto debe estar «<acompafiado de
garantias sélidas basadas no sélo en la ley, sino también en la edu-
cacion y el empoderamiento de cada actor en la relacion de cuida-
do, ya sea el profesional de la salud o un simple ciudadano» (3).
Ampliar el circulo hermenéutico con respecto a lo que es bene-
ficioso para el paciente para incluir a los familiares y otros cuida-
dores del paciente es un cambio de paradigma en la toma de
decisiones clinicas y éticas. Incorpora un pensamiento complejo.
Prohibe la entrega de decisiones unicamente al médico, pero tam-
bién requiere la participacion de la familia y otros cuidadores.

2. El papel de los miembros de la familia y otros cui-
dadores en el apoyo del consentimiento del paciente

a) Familia

El consentimiento del paciente ante el tratamiento protege contra
el control por parte de otros del proceso de toma de decisiones en
la atencién médica, ya sea el médico con su conocimiento o fami-
liares que siempre corren el riesgo de quedar atrapados en la nega-
cion del final de la vida de un ser querido o, por el contrario, con la
certeza de que todo ya termind y que ya no es necesario conservar
la vida del paciente. Al mismo tiempo, nos guste o no, la presencia
de miembros de la familia que estan en la vida de una persona
afecta el comportamiento y las decisiones del paciente, especial-
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mente en el caso de personas con discapacidades cognitivas, como
la demencia. La familia del paciente a menudo influye en su deci-
sion de continuar o suspender los tratamientos, y el papel de los
miembros de la familia se ve afectado, a su vez, por la forma en que
ellos mismos experimentan esta situacion. Si el paciente regresa a
casa para morir, otros parametros influyen en la experiencia vivida:
la idealizacion frecuente del hogar, pero también la intrusién en los
espacios de vida del hogar; el hecho de que a veces el tiempo se ha
vuelto demasiado corto, mientras los familiares estin exhaustos.
Por eso es importante comunicarse bien con las familias, especial-
mente si los pacientes estan inconscientes, carecen de capacidad
para tomar decisiones, no han formulado directivas anticipadas o
no han designado a una persona de confianza para representarlos
o, en Francia, no estan cubiertos por un «futuro mandato de pro-
tecciony (https://www.service-public.fr/particuliers/vosdroits/
F16670).

En Francia, a diferencia de algunos paises anglosajones, no hay
lugar para el consentimiento sustituto en lugar del paciente (por
ejemplo, a través de la tutela). El articulo 8 de la Ley Claeys-Leo-
netti de 2016 reforzé el peso de las directivas anticipadas, precisa-
mente para no poner el peso de la decision en la familia. El articulo

L. 1111-11 del Cédigo de Salud Publica ahora establece que:

Las directivas anticipadas son vinculantes para el médico ante cualquier
decision de investigar, intervenir o tratar, excepto en casos de emergen-
cia que amenazan la vida y durante el tiempo necesario para una eva-
luacién completa de la situacién, y cuando las directivas anticipadas
parecen manifiestamente inapropiadas o inconsistentes con la situacién
médica.

La decisiéon de negarse a aplicar las instrucciones anticipadas que el
médico considera manifiestamente inapropiadas o no de acuerdo con la
situacién médica del paciente, se toma al final de un procedimiento
colegiado definido por el reglamento y se ingresa en el archivo médico.
Se dirige a la atencion del administrador designado por el paciente o, en
su defecto, de la familia o parientes cercanos.
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Por lo tanto, en Francia, la familia no tiene que decidir por el
paciente si las indicaciones de las instrucciones anticipadas son ina-
decuadas. Sélo si el paciente esta inconsciente y no tiene instruc-
ciones anticipadas por escrito, el médico preguntara, no sobre la
decision de la familia, sino sobre su testimonio con respecto a los
presuntos deseos del paciente. El Articulo 10 de la Ley se refiere al
articulo L. 1111-12 del Cédigo de Salud Publica en Francia, y dice
lo siguiente:

Cuando una persona, en fase avanzada o terminal de una afeccion gra-
ve e incurable, cualquiera que sea la causa, no puede expresar su vo-
luntad, el médico tiene la obligacién de preguntar sobre la expresion de
la voluntad expresada por el paciente. En ausencia de instrucciones an-
ticipadas mencionadas en el Articulo L. 1111-11, él tomara el testimonio
de la persona de confianza o, en su defecto, cualquier otro testimonio de
la familia o parientes.

Por lo tanto, la situacion en Francia es bastante diferente del mun-
do médico anglosajon, donde generalmente se pide a la familia que
tome una decision en sustituciéon de un paciente que carece de ca-
pacidad para tomar decisiones. Sin embargo, cuando los médicos
consultan al familiar acerca de los deseos del paciente, debe recor-
darse la discrepancia entre los deseos del paciente y los de su fami-
lia. Ademas, incluso cuando el paciente tiene directivas anticipadas,
no es tan facil anticipar contingencias futuras al escribir tales direc-
tivas anticipadas (11), y la presencia de algiin grado de deterioro cog-
nitivo hace que esta tarea sea aun mas dificil. Ademas, cuando se
pide a las familias que interpreten los deseos del paciente, a veces se
sienten traumatizadas por las experiencias del paciente, y a menudo
surgen problemas de comunicacion entre los profesionales de la
salud y los miembros de la familia (12).

En un estudio se encontré que el 46% de los encuestados perci-
bieron conflictos durante la estadia de su familiar en la unidad de
cuidados intensivos, principalmente debido a problemas de comu-
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nicacién o comportamiento no profesional percibido (como igno-
rar al cuidador principal en las discusiones sobre el tratamiento). El
48% de los miembros de la familia informaron sobre la presencia
tranquilizadora del clero, y muchos informaron que su médico tra-
tante era la fuente preferida de informaciéon y comodidad. Jean-
Jacques Kress sefala, en primer lugar, que los profesionales de la
salud tienen grandes dificultades tanto para comunicarse sobre el
final de la vida, como para ponerse de acuerdo entre ellos y, por lo
tanto, después tienen dificultades para ofrecer una representacion
coherente de sus acciones a las familias (intercambio oral).

Por lo tanto, segiun Davidson y colaboradores (2017), la aten-
cién centrada en la familia (13), (14) —por ejemplo, la empatia
mostrada hacia los familiares de un paciente, apoyandoles, comuni-
candoles cierta informacién en relacion con el paciente, garan-
tizando la libertad de visitas— puede ser una forma decisiva de
facilitar la obtencion del consentimiento implicito de un paciente
con la ayuda de miembros de la familia, o en pacientes evaluados
como que no tienen capacidad de toma de decisiones, para fomen-
tar el acuerdo entre los profesionales de la salud y las familias con
respecto a una decision beneficiosa en nombre del paciente.

Nunca debe olvidarse que las familias viven tiempos de angustia.
Estando presentes y sin poder salvar a su ser querido, los miem-
bros de la familia estin en un momento intermedio dificil. Por un
lado estan nerviosos mientras esperan la muerte proxima de su ser
querido y, por otro, estan tensos por el agotamiento, dado que el
anuncio de la muerte llega demasiado lento. Esto es particular-
mente cierto cuando se implementa la sedacién continua hasta la
muerte del paciente.

La sedaciéon a menudo se presenta como un «ideal hermoso de
muerte naturaly, sin dolor, sin dificultad para respirar, sin agonia
visible, sin barreras, sin ansiedad y una muerte sin medicamentos.
Sin embargo, esto es una ilusiéon de una «buena muerte», ya que
permanece totalmente bajo control médico. La sedaciéon hace al
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paciente impotente e incapaz de expresar a nadie su experiencia.
También hace que la familia se impaciente porque «todo puede
terminar prontor, generando en ellos emociones encontradas de
culpa y deseo de terminar rapidamente con el sufrimiento del
paciente.

b) Cuidadores que no son miembros de la familia

El trabajo de los cuidadores puede ser esencial para apoyar a los
pacientes que carecen de la capacidad de toma de decisiones, con
el fin de contribuir a las decisiones de atenciéon médica y dar su
consentimiento. Estos cuidadores estan cerca del paciente, y a me-
nudo saben lo que esta sucediendo ahora con ¢él, mientras que las
familias sélo saben lo que sucedi6 antes.

Cuando un paciente sin instrucciones anticipadas ya no puede
expresarse, 0 porque se encuentra entre momentos de somnolencia
y lucidez, a menudo son esos cuidadores quienes primero reconocen
los signos de una posible obstinacién irrazonable del tratamiento.
Su proximidad a la persona, cuyo cuidado implica intimidad cor-
poral, casi siempre les permite sentir empatia y solicitud por el
paciente.

Sin embargo, esta proximidad a veces puede ser agotadora.
Cuando un paciente sufre; cuando la comunicacion entre los médi-
cos, el paciente y los miembros de la familia se vuelve conflictiva;
cuando los cuidadores sienten que sus empleadores ya no los apo-
yan, corren el riesgo de angustia y agotamiento, los cuales son per-
judiciales para todos. Estos sentimientos precipitan decisiones
apresuradas y prematuras, o pueden dar lugar a un consentimiento
dado por el paciente donde no hay ninguno.

Por lo tanto, es importante promover el bienestar de los cuida-
dores tanto como sea posible. También significa ser lo mas claro
posible con respecto a la ineficacia del tratamiento (15). Esto nos
recuerda la relevancia de una teologfa del fracaso.
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3. Situaciones clinicas

Si bien el consentimiento forma el «nucleox» del ejercicio de auto-
nomia de un paciente, puede haber complejidades éticas en torno a
la obtencién del consentimiento para los tratamientos al final de la
vida. Obtener el consentimiento puede ser dificil o imposible en
clertas situaciones. Veamos tres situaciones.

Caso 1. Retirar o limitar el tratamiento de un paciente consciente

En este caso, ¢como informa el profesional de la salud al paciente
sobre tal decision? ;Podemos detener o limitar el tratamiento sin
informar a un paciente que esta mas o menos consciente y que
puede comunicarse? ¢Y sobre qué debe informar el profesional
sanitario a este paciente? En teorfa, es facil decirle: «Si continuamos,
estamos en una obstinacion terapéutica irracional. Entonces debe-
mos detener todo». En la practica, no es tan simple. ;Qué significa
el mensaje sobre la interrupcién o la limitacion de los tratamientos
para el paciente? ¢Qué pasa si ¢l no quiere ser informado? El
articulo L. 1111-2 del Cédigo de Salud Publica francés establece:

Debe respetarse la disposicién de una persona a permanecer en la
oscuridad sobre un diagndstico o prondstico.

Sin embargo, no es facil determinar si el paciente quiere saber esta
informacién o no; esto requiere una comunicacion repetida con el
paciente y la posibilidad de que su opinién evolucione durante el
progreso de su enfermedad. El tiempo limitado asignado a las acti-
vidades de atencion, y la hiper-especializacion de la medicina, junto
con la fragmentacién de la atencién, confunde las consideraciones
sobre quién divulga qué informacioén al paciente. Puede haber una
gran tentacion de asumir que el paciente no quiere ser informado,
especialmente en relacion con informaciéon que es tan dificil de
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vivir existencialmente para el paciente, como la revelaciéon de que
él carece de capacidad para tomar decisiones y/o esta cercano a la
muerte.

¢Deberfamos preguntarnos si el mensaje sobre la interrupcion o
la limitacion del tratamiento es informacion «uti» que puede ayudar
al paciente en su maduracién personal a través de esta experiencia
al final de la vida? El paciente solo puede dar su consentimiento a
lo que ¢l entiende, pero ¢qué entiende exactamente? :Que no hay
nada mas que hacer? ;Que va a morir pronto? ;Que ya paso su ul-
tima oportunidad de sobrevivir?

¢No hay una obligacién para el médico, con el apoyo de los fa-
miliares y otros cuidadores del paciente, de dar prioridad a un
mensaje a este paciente que vincule el no abandono y mantener la
confianza del paciente, por un lado, y retirar el tratamiento o, inclu-
so, implementar la «sedacién continua hasta la muerte» —como lo
permite la ley Claeys-Leonetti en Francia—?

En este ultimo caso, también debera explicarse, que la sedacion
cortara definitivamente la comunicacién del paciente y, una vez se-
dado, el paciente ya no podra hacer solicitudes. «:Cémo le digo al
paciente que se esta comunicando por ultima vez? ;Cémo pode-
mos decitle que seguramente estara presente, pero al mismo tiem-
po ausente?» (16). Sin mencionar que «la muerte, por predecible
que sea, [a menudo] no se desea». ¢Qué sabemos sobre la vida bajo
sedacion? ¢Qué sabemos acerca de morir y morir bajo sedacioén?
[...] ¢Como podemos hablar de «o indecible y lo impredecible?»
(17), (16).

Los sintomas fisicos residuales no controlados, sumados al su-
frimiento existencial, psicolégico o incluso espiritual, realmente
pueden conducir a un inmenso cansancio de la vida y contribuir a
una forma insoportable de existencia. I.a demencia que se presenta
gradualmente también puede ser aterradora. Los profesionales de
la salud y/o los miembros de la familia que rodean al paciente tam-
bién estan encarcelados por un inmenso cansancio. En estas situa-
ciones, ¢el paciente es realmente libre de dar su consentimiento?
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¢Acaso no le falta alguna opciéon que sea mejor? No se puede estar
éticamente satisfecho con un consentimiento que es un asenti-
miento vago a las opciones limitadas de la atencién médica.

Por otro lado, ¢qué pasa si el paciente se niega a limitar y dete-
ner la atencién? ¢Puede el médico prescindir de la negativa del pa-
ciente por «razones médicasy? Ciertamente es necesario organizar
una reunién para discutir tales razones con el paciente, pero el mé-
dico debe reconocer la naturaleza progresiva del consentimiento e
incorporar esta comprension mas en su relaciéon con el paciente,
sin esperar su consentimiento en una reunion. De hecho, buscar el
consentimiento es parte de un proceso de comunicacion basado en
la confianza mutua, la empatia y el apoyo pragmatico e interper-
sonal real, especialmente cuando el paciente tiene impedimentos
cognitivos.

Sin embargo, cada vez mas, a los profesionales de la salud les
resulta dificil conversar con los pacientes sobre este tema y descri-
bir claramente las situaciones y decisiones. Service d’Aide Médicale
Urgente (Servicio de Asistencia Médica de Emergencia, SAMU) y
las unidades de cuidados intensivos en Francia hablan ahora de
«pacientes notables», un eufemismo para «no resucitar» (NR). Los
médicos pueden considerar la reanimacién en caso de enfermedad
grave avanzada y progresiva, pero ¢no deberfa discutirse primero
con la persona interesadar Sin embargo, durante un simposio so-
bre las decisiones médicas al final de la vida, celebrado el 8 de abril
de 2019 en el Hospital Europeo Georges-Pompidou de Paris, se
cont6 la confusa historia de un «paciente tan notable», que ilustra
los limites y las preguntas que rodean este término (18). El diario
Libération informa sobre los hechos de esta manera:

Es la historia de un hombre que ha sufrido una enfermedad degenera-
tiva por mas de 20 anos. Recientemente ha tenido otra crisis de insufi-
ciencia respiratoria. Esta agotado, cansado, pero no ha tomado ninguna
decision sobre el resto de su vida. Esta vez se sale con la suya y puede
irse a casa. Sin embargo, los médicos del hospital, dada la gravedad de
la situacion clinica de este hombre, deciden celebrar una reunién del
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equipo sobre la continuacion de su cuidado. Por extrafo que parezca,
no se mantiene informada a la familia, pero unos dias después reciben
una carta que los deja atonitos. Se enteran de que se decidi6é que, si el
paciente regresaba al hospital con urgencia, ya no seria reanimado, y
que se iniciaria una sedacion larga y continua hasta la muerte. Final-
mente, el paciente es reportado como un «paciente notable en SAMU»,
de modo que se respeta el «procedimiento en caso de nuevas compli-
caciones respiratorias».

Esto no es legal ni ético. jLa reunién del equipo para renunciar al
tratamiento no puede celebrarse legalmente antes de una futura
crisis de salud! El paciente debe dar su consentimiento en el mo-
mento de la crisis, si es capaz, o ¢l puede estipular instrucciones
anticipadas para cuando carezca de capacidad para tomar decisiones.

Caso 2. Cuando el paciente estd inconsciente y no tiene instrucciones
anticipadas

El caso de Vincent Lambert en Francia ilustra todos los altibajos
de esta situacion. El 29 de septiembre de 2008, Vincent Lambert,
de 32 afios, tuvo un accidente de transito que le causé una lesion
en la cabeza que lo sumergi6 en un coma vegetativo, del cual emer-
gi6 a un estado de conciencia minima, pero mas tarde parecia ha-
ber recaido. A pesar de la rehabilitacién, no hubo mejorfa. El 10 de
abril de 2013, su médico concluyé que era victima de «obstinaciéon
terapéutica irracional» en el sentido del articulo L. 1110-5 de Fran-
cia, y decidi6 suspender la alimentacién artificial y reducir la hidra-
tacion de Vincent Lambert.

Sin embargo, la familia de Lambert estaba dividida: por un lado
estaban su esposa Rachel y seis de sus hermanos y hermanas y, por
el otro, sus padres Pierre y Viviane y dos de sus hermanos. Rachel
argumenté que Vincent, que era enfermero, siempre habia rechaza-
do la obstinacién mientras practicaba su profesion. Sus padres, ca-
tolicos muy devotos, argumentaron que su hijo no habfa llegado al
final de su vida y que no debia ser asesinado. Por lo tanto, durante
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los dltimos 11 afios ha habido multiples expertos convocados a jui-
cios, pasando por diferentes tribunales: el Consejo de Estado
(2014, 2017, 2019) e incluso el Tribunal Europeo de Derechos Hu-
manos (TEDH) en Estrasburgo (Gran Sala en enero de 2015 y 3
apelaciones para la revisién de esta decision, todas rechazadas). El
procedimiento para suspender la atencion fue confirmado por el
Tribunal Administrativo de Chalons, confirmado por el Consejo
de Estado y el TEDH en 2019. Todas estas decisiones fueron en la
misma direccion, a saber: debido a la atrofia cerebral severa y a las
muchas lesiones observadas por multiples investigaciones médicas,
«el mantenimiento de la atencidn y el tratamiento constituye una
obstinacion irracional, porque sélo tienen el efecto de mantener ar-
tificialmente la vida del paciente». (Esta es la definicién juridica ofi-
cial de ‘obstinacion irrazonable’ en la ley francesa. Significa que el
paciente no esta necesariamente al final de su vida). Por otro lado,
«el deseo de Vincent Lambert de no ser mantenido con vida, en
este caso se establece que se encuentra en un estado en el que ha
estado durante diez afios». Desesperados, sus padres han apelado
al Comité de los Derechos de las Personas con Discapacidad de las
Naciones Unidas. ¢Pero es Vincent Lambert una persona discapa-
citada? Finalmente, el Gobierno francés record6 que, en conformi-
dad con el derecho internacional, no esta obligado a esperar la
decision del Comité de Derechos de las Personas con Discapaci-
dad de la ONU.

Vincent fue hospitalizado durante 11 afios para mantenerlo con
vida. Su esposa era su tutor legal, pero no tuvo nada que decir en
esta decision. Era imposible llegar a un consenso negociado dentro
de la familia de Vincent. ;Qué deberfa haberse hecho? sDeberia la
ley haber introducido una jerarquia, dando prioridad a la esposa
sobre los padres? El 24 de mayo de 2019, Olivier Falorni, miembro
del Parlamento de Charente-Maritime, present6 un proyecto de ley
en este sentido. El diputado explicé el mismo dia en France Bleu
(emisora de radio) que «una esposa es con quien hemos vivido vo-
luntariamente; es decir, el conyuge o pareja, que tiene prioridad en
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términos de tomar decisiones por nosotros sobre cualquier hijo o
hijos adultos, padre o padres. Esto se debe a que elegimos a nues-
tro conyuge; no necesariamente elegimos a nuestros padresy.

Existe la cuestion adicional de quién deberfa haber pagado por
el cuidado continuo de Vincent Lambert. No se trata de evaluar fi-
nancieramente el valor de la vida de un hombre. Lla mayoria, inclui-
da la Iglesia Catolica, reconoce que la nutricién y la hidratacién
artificial continua en el contexto de la «obstinacién irrazonable» no
es, en principio, deseable, porque esta situaciéon impone cargas al
paciente que pueden ser desproporcionadas para el beneficio tera-
péutico de esta persona al final de la vida (ver Instituto Catdlico
Canadiense de Bioética y Asociacion Internacional de Bioética Ca-
tolica) (19). La justicia distributiva, entonces, también se convierte
en un problema cuando los recursos sanitarios son limitados. Al
buscar un tratamiento que sea moralmente opcional, habria menos
recursos disponibles para otras formas de atenciéon médica nece-
saria; por ejemplo, para la atencién primaria de nifios y jovenes.

El caso de Vincent Lambert fue evaluado éticamente de manera
diferente por ciertos grupos Pro-Vida y por algunos obispos. Para
ellos, se trataba de faltar al respeto a la inviolabilidad de la vida hu-
mana. Estos representaban a pacientes que morian de hambre y
sed, como resultado de retirar la nutricién e hidratacién artificial en
peliculas y otros medios.

Finalmente, la Cour de Cassation anulé un tribunal de apelacio-
nes que habia ordenado a los médicos que mantuvieran vivo al
sefior Lambert, mientras el Comité de la ONU tevisaba su situacion.
El 2 de julio de 2019 los médicos eliminaron su hidratacién y nu-
tricion mientras lo sedaban. Vincent Lambert falleci6 el 11 de julio
de 2019. Para evitar posibles apelaciones, el fiscal de Reims anun-
ci6, el mismo dia, la apertura de una investigaciéon sobre las causas
de muerte y ordend una autopsia.

Una declaracién conjunta de lideres religiosos —rabinos, imanes,
pastores, obispos— de Reims (Francia), la ciudad donde muri6 el sefior
Vincent Lambert, el 11 de julio de 2019, trajo algo de paz:
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...Reconocemos sin reservas que es acorde con la dignidad de cada ser
humano rechazar todo tratamiento que se considere innecesario, des-
proporcionado o probable, que cause sufrimiento adicional, siempre que
tal decisién no ponga en peligro la vida de ninguna otra persona... Nos
gustaria recordar a nuestros conciudadanos que depender de otros
para recibir atencién o para los actos de la vida cotidiana no significa
perder su dignidad... Expresamos nuestra confianza en los médicos de
nuestro pais. Es necesaria nuestra confianza colectiva en sus capacida-
des cientificas y humanas para que puedan continuar tomando las me-
jores y mas sabias decisiones médicas, al entablar un didlogo genuino
con las personas al final de sus vidas o con los familiares de las perso-
nas que se han vuelto incapaces de comunicar...

Afortunadamente, no todos los casos son tan éticamente divisotios
y controvertidos. En esta situacion, aplicar el principio de respetar
la autonomia no es suficiente. También se debe considerar el pro-
posito de la atencion; es decir, si es por el bien del paciente. Por lo
tanto, se debe aplicar el principio de beneficencia. Sin embargo,
surge inmediatamente esta pregunta: ¢bajo qué condiciones la bene-
ficencia no es paternalismo? Debe ir acompanado de «garantias
solidas», como sefialamos anteriormente, siguiendo a Manuel Wolf.
Sin embargo, al actuar de manera beneficiosa, ¢podtian los pro-
fesionales de la salud 7o involucrar a los familiares del paciente?
¢Qué deberfan solicitar de los miembros de la familia? :Se puede
imponer una decision judicial en caso de desacuerdo familiar?

Caso 3. Cuando el paciente rechaza a sabiendas el (los) tratamiento(s)

Para un paciente que es incapaz de tomar decisiones, es muy dificil
expresar su rechazo a los tratamientos. Muy a menudo, tanto la fa-
milia como los profesionales de la salud acuerdan afirmar que ese
paciente no ha entendido lo que esta en juego.

Para comprender completamente los problemas, volvamos a
leer el testimonio del conocido tedlogo aleman (20), que acaba de
publicar, con su esposa Irene, un libro titulado Sterben und Lieben
(Muriendo y amando) sobre sus experiencias. Irene Mieth tenfa dolor

Medicina y Etica - Octubre-Diciembre 2020 - Vol. 31 - Nam. 4 1011



M-J. Thiel

de espalda intenso y una rapida disminucion en el estado general,
lo que condujo a un diagnéstico inesperado de cancer de seno con
metastasis. Ademas de la analgesia en dosis altas, se necesitaba rapi-
damente una estabilizacién quirargica. Sin embargo, cuando
Dietmar buscé mas consejos médicos y tratamientos innovadores,
su esposa escribié instrucciones anticipadas en las que rechazé
cualquier intervencién médica (sin nutricion artificial, sin respira-
dor, sin dialisis, sin antibidticos, sin transfusién de sangre...; s6lo
una analgesia efectiva, aunque acortara la vida vy, si es posible, la
atencion domiciliaria). Dietmar acompané a Irene durante este pe-
riodo oscuro, pero no entendié por qué rechazé los tratamientos
recomendados. Escribié que él mismo habria tomado una decisién
diferente. Sin embargo, apoy6 la decision de Irene, quien murié
seis semanas después del diagnostico. Le llevo un afo entendetlo.
Esta situacion ilustra una denegacioén de consentimiento que Irene
pudo expresar, que fue atendida y por la cual asumio6 toda la res-
ponsabilidad. Esto permitié que se reconocieran sus deseos libres
y que ambos cényuges entablaran un dialogo unico en su pro-
fundidad (21).

Sin embargo, rechazar el tratamiento no siempre se experimenta
de manera tan positiva, especialmente en el caso de pacientes que
se considera que carecen de capacidad para tomar decisiones.
Cuando los pacientes rechazan los tratamientos, esto a veces puede
dafar profundamente a los miembros de la familia, que podrian
considerar tal negativa como enmascarar el suicidio o abandonar a
la familia, especialmente cuando el paciente todavia tiene nifos
pequenos.

Rechazar tratamientos no significa necesariamente rechazar to-
dos los cuidados. El rechazo de un paciente debe conducir a un
dialogo en verdad para comprender mejor las implicaciones de di-
cho rechazo, para tratar de identificar lo que rechaza el paciente y
contextualizar el rechazo. ;Se debe a una falta de comprension?
¢La negativa carece de claridad? ¢Es una demanda, con presion so-
bre alguien mas para cumplirla? ;Ha sido influenciado el paciente,
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y en qué medida, por los miembros de su familia; por afiliaciones
religiosas o culturales; por miedos y ansiedades vinculados a ciertas
representaciones de tratamiento; por recuerdos «no digeridos» en
relaciéon con personas conocidas, o por la animacion de la sociedad
(22) dirigida a reducir los costos de atencion médica?

Un paciente que se considera que carece de capacidad para to-
mar decisiones podtia no ser capaz de expresar argumentos racio-
nales, pero podria romper todos los tubos y dispositivos médicos.
El comportamiento repetido de este tipo deberia dar lugar a pre-
guntas sobre tales intervenciones, porque este comportamiento podria
ser equivalente a las palabras. Un paciente con demencia que se
niega de repente a alimentarse, en ausencia de razones médicas,
también podria estar expresando su voluntad.

El rechazo de la terapia no debe conducir a una ruptura de la
relacién de atencién médica o alianza terapéutica. Como se recor-
d6 en la Opinién N° 87 de CCNE ya mencionada (14 de abril de
2005), los médicos no deben estar satisfechos con las decisiones
que son demasiado rapidas, inmaduras o desinformadas. Pierre
Hum ez a/. también hablan de «consentimientos encubiertosy»: el
ideal del consentimiento incondicional y definitivo o, por el contra-
rio, un acuerdo que es demasiado delgado, poco claro, limitado o
abstracto. Los autores sefialan que el consentimiento del paciente
o el rechazo del tratamiento es «siempre parcial, evoluciona y esta
sujeto a dinamicas relacionales» (23). Este es un punto importante,
porque es en las relaciones de confianza donde el consentimiento
o rechazo de un paciente puede ser expresado, interpretado por
aquellos que lo conocen y, en tltima instancia, respetado.

Sin embargo, esta alianza terapéutica, negociada después de que
un paciente haya tomado una decisién informada de rechazar el
tratamiento, sigue siendo fragil, particularmente debido a la hiper-
especializacion médica, y porque los familiares u otros cuidadores
podrian no entender la decisién del paciente de rechazar el trata-
miento. Los familiares pueden sentirse totalmente confundidos.
Podrian sentirse privados de la ayuda y el apoyo que querfan para
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que el paciente, su ser querido, sobreviviera. En cambio, el equipo
de salud apoya la decision del paciente de dejar de luchar contra la
muerte. ;Como podemos apoyar a estos familiares que no pueden
entender la negativa del paciente al tratamiento? Dietmar Mieth
habla sobre la fe compartida con su esposa y sobre los recursos es-
pirituales que extrajo de Meister Eckhart. Sin duda, todos deben
encontrar personas con quienes hablar, lecturas y alimento espiri-
tual. En el estudio de Abbott mencionado anteriormente, el 48%
de los miembros de la familia informaron sobre la presencia tran-
quilizadora del clero. Esto no es casualidad.

No debe olvidarse que, a pesar de que Dietmar Mieth apoya la
decision de su esposa, €l solo la entendié un ano después de su
muerte. En el prélogo de su libro senala:

Ahora, después de mas de un afio, sé a qué se referia. Porque no
puedo morir en sus brazos, como ella murié en los mios. Sin embargo,
amar, incluso en la debilidad, es siempre una capa calida y beneficiosa,
que la esperanza y la fe ponen en nuestros hombros.

Conclusion

Se podrian abordar muchos otros problemas relacionados con el
consentimiento sobre el tratamiento al final de la vida. Quizas uno
de los mas importantes es como la representacion de la muerte
afecta la recepciéon de informacion y el consentimiento, de acuerdo
con los diferentes actores involucrados en este proceso. ;Como se
influye la toma de decisiones al final de la vida, cuando la muerte
se representa como aterradora, o mediante la ilusiéon de una buena
muerte tranquila y «natural» a través de la sedacion, o por la pro-
mesa de una buena muerte, al interrumpir o limitar el tratamiento?

Pero también, ¢qué sucede con el consentimiento en vista de la
hiper-especializacion médica y la fragmentacion de la atencion en-
tre diferentes estructuras de atencién médica y diferentes profesio-
nales de la salud? Por ejemplo, una persona mayor que, en un

1014 Medicina y Etica - Octubre-Diciembre 2020 - Vol. 31 - Nam. 4



Rechazar y retirar el tratamiento al final de la vida: complejidades éticas...

hogar de ancianos, muestra signos de un derrame cerebral y es in-
gresada en la sala de emergencias; es revisada por el radidlogo y
por una serie de otros profesionales de la salud que podrian no es-
tar interesados en ella como persona, sino en partes de su cuerpo.
Debido a que se le considera que carece de capacidad para tomar
decisiones, el neurdlogo decide transferirla a neurocirugia, pero
muere a su llegada. Las diversas investigaciones realizadas sobre
ella, buenas en si mismas, probablemente no se adaptaron a la
situacion de esta persona mayor, que finalmente murié rodeada de
tecnologfa médica, pero sin los apoyos personales que necesitaba.

Respetar la contribucién de un paciente al proceso de toma de
decisiones y consentimiento, esta en consonancia con el respeto de
la autonomia y la dignidad de la persona, especialmente cuando
esta persona carece de capacidad para tomar decisiones. Sin embar-
go, el final de la vida a menudo involucra complejidades éticas que
rodean la toma de decisiones y el consentimiento, que es lo que ha
querido ilustrar este articulo. Tomar conciencia de esto contribuye
a un mayor compromiso con las relaciones sanitarias respetuosas y
afectuosas en las que los pacientes participan en la toma de deci-
siones, y en dar el mayor consentimiento posible durante todo el
proceso de atencion.
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Abstract

Obtaining valid, free and informed consent is not always very
easy. It presupposes on the one hand disclosure of fair, clear and
appropriate information, and on the other hand the capacity to
understand as properly as possible, and then to take a decision.
So when a patient has long-term cognitive impairments and lacks
the capacity independently to make or communicate a decision
and when this decision is about his or her end of life, the consent
may be very complex. how to do it right?

The present article does not give «the» solution but it discusses
the issue in the French legal and ethical framework. The challen-
ge is to find a crest line between beneficence, respect for auto-
nomy and the refusal of «unreasonable obstinacy» (which defines
futility in French Law). Beneficence might mean withdrawing (or
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with holding) ongoing medical treatments (chemotherapy, radio-
therapy, etc.) when they become increasingly ineffective and fur-
thermore, are aggressive and intrusive for the patient (leading to a
decrease in his quality of life). But when the patient cannot con-
sent or seems to disagree, how can we go forward?

The contribution will first examine the value of patient decision
making and consent in health care and then the role that family
and caregivers can play in supporting these. Since death is a unique,
definitive moment, we must not forget that often the experience of
relatives with the patient conditions both the decision-making pro-
cess and their mourning process. Finally, | will examine and discuss
three specific clinical situations when a decision has to be made
regarding withholding and withdrawing of treatments: when a
patient is conscious, when he/she is unconscious and has no ad-
vance directives, when he/she knowingly refuses treatment. The
struggle is to know what truly matters to the dying person in order
to respect his or her wishes.

Key words: consent, advance directives, trustees, family-centered
care, medical information.

Quite often at the end of life, families are faced with the ethical
question, not of stopping care that is always due (1), but of stop-
ping ongoing medical treatments, especially those that are aggres-
sive and intrusive for the patient. Such treatments —chemotherapy,
radiotherapy, surgery, etcetera— might result in a decrease in quality
of life for the patient while becoming increasingly ineffective.
French law (framework of this paper) describes this situation of
tutility with the expression «unreasonable obstinacy».

Withdrawing treatments in this context can be ethically contro-
versial when the patient has long-term cognitive impairments and
lacks the capacity independently to make or communicate a deci-
sion at (and about) the end of his or her life. If the patient has
given clear advance directives or appointed a trusted person to
support or represent them, decisions regarding these treatments
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might be easier. Sometimes, however, there are no advance directi-
ves. Family members might be torn apart over interpreting the un-
declared wishes of their loved one. The Vincent Lambert case in
France (2) is emblematic of this situation. In other cases, however,
the patient’s family is not even present at all. How, then, do we
resolve ethical problems regarding withdrawing treatment?

End-of-life situations compound the difficulties of obtaining
valid, free and informed consent in the case of persons with cog-
nitive impairments. Even without such impairments, it is not clear
how to avoid all the pitfalls of substituted consent and its misre-
presentations, particularly in the Anglo-Saxon world where studies
involving patients who have decision-making capacity and their fa-
mily members point «in a third of cases to a mismatch between
the patient’s wishes and those of his or her family». (3) This high-
lights the importance of trying to know what truly matters to the
dying person and to respect his or her wishes, values, feelings, and
beliefs regarding end-of-life healthcare decisions.

In this paper, we will first examine the value of patient decision
making and consent in health care and then the role that family
and caregivers can play in supporting these. I will propose that
death is a unique, definitive moment, and often the experience of
relatives with the patient conditions both the decision-making
process and their mourning process. Finally, I will examine and
discuss three specific clinical situations when a decision has to be
made regarding withholding and withdrawing of treatments.

1. Consent in medicine

The value of consent in medicine is not longstanding. For a long
time, the supposed beneficence of paternalism prevailed. In the
1947 French Code of Medical Ethics, article 30 stated: «the doctor
must endeavour to impose the execution of his decision». The
evolution of social attitudes as well as medical technologies intro-
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duced a patient’s informed consent as a necessary (but not suffi-
cient) condition to guarantee the validity of the medical act and
the expression of the patient’s autonomous decision. French posi-
tive law is evolving: The laws of abortion in 1975, organ removal
in 1976, medical experimentation in 1988 and bioethical laws in
1994 are all opportunities to establish the importance of consent
in medicine. The Kouchner law of 4 March 2002 provides that:

No medical procedure or treatment can be performed without the free
and informed consent of the person, and this consent may be withdrawn
at any time (article L. 1111-4 of the Public Health Code).

It echoes the 1995 Code of Medical Ethics which also incorpo-
rates in article 36 that «the consent of the person examined or
cared for must be sought in all cases». This obligation, however,
presupposes disclosure of «fair, clear and appropriate» information
(Article R4127-35 of the French Public Health Code) regarding
the patient’s clinical situation, the usefulness of the treatment, its
consequences, its benefits and risks, «other possible solutions and
the foreseeable consequences in the event of refusaly (Article
L. 1111-2 of the French Public Health Code) particularly in palliative
and ambulatory care. «[Tlhe prognosis of a terminal condition
must be revealed only with caution, but relatives must be infor-
med, except in special circumstances or if the patient has pre-
viously prohibited this disclosure or designated the third parties to
whom it must be made». (Article R4127-35 of the French Public
Health Code). It should also be noted that there is no right to dis-
pose of one’s body in French legislation (4). While this legal fra-
mework is essential, it raises many ethical questions because of
both the profound vulnerability experienced by patients at the end
of life and psychiatric issues that might compromise decision-
making capacity in patients. Nonetheless, as long as we are not dead,
we are alive, as Paul Ricoeur recalls in his posthumous book
Vivants jusqu’a la mort 2007 (5). A certain form of communication
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in patients, even in those with cognitive impairments, near the end
of life always remains.

Consent is an «I want», writes Paul Ricoeur 1950 (6). It is an es-
sential manifestation of human freedom and the outcome of a
decision-making process that is both rational and emotional,
voluntary and involuntary. Etymology reminds us that 7 consent co-
mes from the Latin consentire which is usually translated as «to agree
with». A more literal and more accurate translation, however, is «to
teel with». To consent is to «intuitively grasp, in a sensitive way»,
not only the stakes of a clinical situation wizh myself (i.e., my opi-
nions and my beliefs) but also wizh others in order to accept a
proposal for medical treatment that is not disruptive to my exis-
tence-with the doctor who informs, family members and other
caregivers, because they too are part of my existence. In patients
with dementia and other cognitive impairments, we should never
forget the emotional dimension of decision making and consent.
The way in which we speak with patients with dementia, such as
holding a hand, smiling, positioning face-to-face, using the patient’s
mother tongue, and plain language, could all contribute to a close-
ness with the patient from which others sometimes can interpret
the will of the patient and elicit implicit or explicit consent.

Consent is only valid, however, as long as it is not revoked. For
a person with cognitive impairments, emotions remain a means of
communication that can call into question whether this person has
provided valid consent, as in the following case involving an 80-
year-old Dutch woman with dementia. She had eatlier expressed a
desire for euthanasia when she deemed that ‘the time was right’, but...

As her situation deteriorated, it became difficult for her husband to care
for her, and she was placed in a nursing home.

Medical paperwork showed that she often exhibited signs of fear and
anger and would wander around the building at nights. The nursing home
senior doctor was of the opinion that she was suffering intolerably, but
that she was no longer in a position where she could confirm that the
time was now right for the euthanasia to go ahead.
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However, the doctor was of the opinion that the woman’s circums-
tances made it clear that the time was now right.

The doctor secretly placed a soporific in her coffee to calm her and
then started to give her a lethal injection.

Yet while being injected, the woman woke up and fought the doctor.
The paperwork showed that the only way the doctor could complete the
injection was by getting family members to help restrain the patient.

It was also revealed that the patient said several times, ‘| don’t want
to die’, in the days before she was put to death, and that the doctor had
not spoken to her about what was planned because she did not want to
cause unnecessary extra distress. She also did not tell her about what
was in her coffee as it was likely to cause further disruptions to the
planned euthanasia process (7).

We must say that, in this case, the woman with dementia revoked
her advance directives and did not, in her present circumstances,
consent to euthanasia. The information that is required to ensure
informed consent is never neutral, but in this case, it was not even
given.

Information about the end of life is crucial to disclose in see-
king consent from patients regarding their health care. As I have
written elsewhere, health information (diagnosis, prognosis...) is
«a word that in-forms, that enters within the being where it forms
and deforms it, letting the «have» become an usurper which chan-
ges the identity of the being in such a way that having a disease
becomes being sick’ (8). The psychiatrist Jean-Jacques Kress notes that,
«[Ilnformation does not simply consist in transmitting data be-
cause what is considered by the practitioner as a category of know-
ledge becomes truth for the patient’s unique existence... By
knowing the prognosis, the person is affected in his or her rela-
tionship to his or her destiny, to the form that the rest of his or
her life may take» (9).

Sometimes, it might be difficult for patients to hear disclosure
of a life-limiting condition. Total or partial denial is not rare, espe-
cially when there is already some degree of cognitive impairment
experienced by patients. In all cases, this knowledge produces
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«subjective effects» that confuse the patient, even though it is
intended to be «knowledge about the patient’s we//-beings, while the
doctor often consciously or unconsciously expects a «submission,
as if it were self-evident.» (10)

The ideas of good, benefit, or beneficence inherently relate to
consent: proposing mistreatment would be unethical. What should
be done, however, if a patient makes an unacceptable or irrespon-
sible decision, for example, when the patient refuses essential and
reasonable care that, should the doctor not give it, would be medi-
cally negligent?

When such a patient is assessed to lack decision-making capa-
city, acting in the best interest of that patient is a useful principle,
but this should not dissimulate the fact that it is sometimes very
difficult to establish what is good for another person. The good to
be done might not be perceived similarly by the doctor and the pa-
tient since their relationship is asymmetrical, the latter being at the
end of life, in a situation of extreme vulnerability, often not able
to understand relevant information or capable of appreciating and
judging benefits and burdens. The tension between respecting a
patient’s autonomy and beneficence towards this patient is heighte-
ned when the patient is unconscious and/or lacks decision-making
capacity and has no advance directives. In these circumstances, it is
the health professional’s or caregiver’s beneficial action that must
take precedence, writes Manuel Wolf, although this must be «ac-
companied by solid safeguards based not only on the law, but also
on the education and empowerment of each actor in the care rela-
tionship, whether this be the healthcare professional or a simple
citizen» (3). Expanding the hermeneutical circle regarding what is
beneficial for the patient to include the patient’s family members
and other caregivers is a paradigm shift in clinical and ethical deci-
sion making, It incorporates complex thinking. It prohibits the
handing over of decisions solely to the doctor but requires also in-
volvement of the family and other caregivers.
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2. The role of family members and other caregivers in
supporting patient consent

a) Family

The patient’s consent to treatment protects against control by
others of the decision-making process in health care, whether this
be the doctor with his or her knowledge or relatives who are
always at risk of being caught up in denial of a loved one’s end of
life or, conversely, in the certainty that everything is already over
and that there is no longer any need to conserve the patient’s life.
At the same time, whether we like it or not, the presence of family
members who are in a person’s life affects the behaviour and deci-
sions of the patient, especially in the case of persons with cogni-
tive impairments, such as dementia. The patient’s family is often
influential in his or her decision to continue or stop treatments,
and the role of family members is in turn affected by the manner
in which they themselves experience this situation. If the patient
returns home to die, other parameters influence the lived expe-
rience: the frequent idealization of the home but also the intrusion
into the living spaces of the home, the fact that sometimes time
has become too short while relatives are exhausted. This is why it
is important to communicate well with families, especially if pa-
tients are unconscious, lack decision-making capacity, have not
formulated advance directives or designated a trusted person to re-
present them o, in France, are not covered by a «future protection
mandate» (https://www.service-public.fr/particuliers/vosdroits/
F16670).

In France, unlike some Anglo-Saxon countries, there is no place
for substituted consent in place of the patient (e.g,, through guar-
dianship). Article 8 of the Claeys-Leonetti Act of 2016 reinforced
the weight of advance directives precisely in order not to put the
weight of the decision on the family. Article L. 1111-11 of the
Public Health Code now provides that:
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Advance directives are binding on the physician for any decision to in-
vestigate, intervene or treat, except in cases of life-threatening emer-
gency for the time necessary for a full assessment of the situation and
when the advance directives appear manifestly inappropriate or incon-
sistent with the medical situation.

The decision to refuse to apply the advance directives, which the
doctor considers manifestly inappropriate or not in accordance with the pa-
tient’s medical situation, is taken at the end of a collegial procedure
defined by regulation and is entered in the medical file. It is brought to
the attention of the trustee designated by the patient or, failing that, of
the family or close relations.

In France, the family does not therefore have to decide for the pa-
tient if instructions in advance directives are inadequate. It is only
if the patient is unconscious and has not written advance directives
that the doctor asks, not about the family’s decision, but for their
testimony regarding the patient’s presumed wishes. Article 10 of
the Act refers to Article L. 1111-12 of the Public Health Code in

France:

When a person, in advanced or terminal phase of a serious and incura-
ble condition, whatever the cause, is unable to express his or her will,
the doctor has the obligation to inquire about the expression of the will
expressed by the patient. In the absence of advance directives mentio-
ned in Article L. 1111-11, he or she shall take the testimony of the trusted
person or, failing that, any other testimony from the family or relatives.

The situation in France is therefore quite different from the An-
glo-Saxon medical world where the family is generally called on for
a decision in the place of a patient who lacks decision-making ca-
pacity. Yet, when doctors consult a patient’s family member about
the patient’s wishes, the discrepancy between the patient’s wishes
and those of his or her family must be remembered. Also, even
where the patient does have advance directives, it is not so easy to
anticipate future contingencies when writing such advance directi-
ves (11), and the presence of some degree of cognitive impairment
makes this task even more difficult. Furthermore, when families
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are called upon to interpret the patient’s wishes, they are someti-
mes traumatized by the patient’s experiences, and communication
problems between healthcare professionals and family members
often arise. (12)

In a study was found that 46% of respondents perceived con-
flict during their family member’s stay in the intensive care unit,
mainly due to communication problems or perceived unprofessio-
nal behaviour (such as ignoring the primary caregiver in treatment
discussions); 48% of family members reported the reassuring pre-
sence of the clergy, and as many reported that their attending
physician was the preferred source of information and comfort.
Jean-Jacques Kress points out that healthcare professionals have
great difficulty both in communicating about the end of life and
agreeing among themselves in the first place, and therefore they
have difficulty offering a coherent representation of their actions
to families (oral exchange).

Thus, family-centered care (13), Davidson & al. 2017) (14) —. g,
empathy shown towards a patient’s family members, supporting
them, communicating to them certain information in relation to
the patient, ensuring freedom of visits— can be a decisive way to
facilitate obtaining implicit consent from a patient with the help of
family members or, in patients assessed not to have decision-
making capacity, to foster agreement between healthcare profes-
sionals and families regarding a beneficial decision on behalf of
the patient.

It must never be forgotten that families are living in a time of
anguish. Present without being able to save their loved one, family
members are in a difficult in-between time, being, on the one
hand, on edge while awaiting their loved one’s approaching death,
and on the other hand, being strained by exhaustion as the an-
nouncement of death arrives all too slowly. This is particularly true
when continuous sedation until death of the patient is implemen-
ted. Sedation is often presented as an «deal beautiful natural deathy,
without pain, without shortness of breath, without visible agony,
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without railing, without anxiety, and a death that is de-medicalized.
This is, however, an illusion of a «good deathy, since it remains to-
tally under medical control. Sedation makes the patient powerless
and unable to express to anyone his or her experience. It also
makes the family impatient that «all may be over soon», generating
in them mixed emotions of guilt and desire for a quick end to the
patient’s suffering,

b) Caregivers who are not family menmbers

The work of caregivers can be essential to support patients who
lack decision-making capacity to contribute to healthcare decisions
and to provide assent. These caregivers are close to the patient,
and they often know what is going on now with the patient, while
families know only what happened before.

When a patient without advance directives can no longer express
himself or herself, or because he or she is in between moments of
drowsiness and lucidity, it is often such caregivers who first recog-
nize the signs of a possible unreasonable obstinacy of treatment.
Their proximity to the one whose care involves bodily intimacy
almost always makes them able to feel empathy with and solicitude
for the patient.

This proximity, however, can sometimes be exhausting. When a
patient suffers, when communication among doctors, the patient,
and family members becomes conflictual, when caregivers feel that
their employers no longer support them, they risk distress and burn-
out that is harmful to everyone. These precipitate hasty and pre-
mature decisions or can result in presuming assent given by the
patient where there is none at all.

It is therefore important to promote the well-being of caregi-
vers as much as possible. It also means being as clear as possible
regarding the ineffectiveness of treatment (15). Reminds us of the
relevance of a theology of failure here.
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3. Clinical Situations

While consent forms the «nucleus» of a patient’s exercise of auto-
nomy, there can be ethical complexities surrounding obtaining
consent for treatments at the end of life. Obtaining consent might
be difficult or impossible in certain situations. Let us look at three
situations.

Case 1: Withdrawing or limiting treatment of a conscious patient

In this case, how does the healthcare professional inform the pa-
tient of such a decision? Can we stop or limit treatment without
informing a patient who is more or less conscious and able to
communicate? And about what should the healthcare professional
inform this patient? In theory, it is easy to say to the patient: «If
we continue, we are in an unreasonable therapeutic obstinacy. So
we must stop everythingy. In practice, it is not that simple. What
does the message about stopping or limiting treatments mean to
the patient? What if he or she does not want to be informed? Arti-
cle L. 1111-2 of the French Public Health Code states:

A person’s willingness to be kept in the dark about a diagnosis or prog-
nosis must be respected.

It is not easy to determine, however, whether the patient wants to
know this information or not: this requires repeated communica-
tion with the patient and the possibility of a patient’s opinion evol-
ving during the progress of his or her disease. The limited time
allocated to care activities, and the hyper-specialization of medici-
ne and fragmentation of care confounds considerations regarding
who discloses what information to the patient. There can be a great
temptation just to assume that the patient does not want to be in-
formed, especially concerning information that is so difficult to
live with existentially for the patient, such as disclosure that he or
she lacks decision-making capacity and/or is neatr death.
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Should we ask whether the message about stopping or limiting
treatment is «useful» information that can help the patient in his or
her personal maturation through this end-of-life experience? The
patient can only consent to what he or she understands, but what
exactly does he or she understand? That there’s nothing more to
do? That he or she is going to die soon? That his or her last chance
at survival has now passed?

Is there not an obligation for the doctor, with support from the
patient’s family members and other caregivers, to give priority to a
message to this patient that links non-abandonment and maintai-
ning the patient’s trust, on the one hand, and withdrawing treat-
ment or even implementing «continuous sedation until death» (as
the Claeys-Leonetti law in France permits)?

In the latter case, it will also have to be explained that sedation
will definitively cut off communication by the patient and, once
sedated, the patient will no longer be able to make requests. «How
do I tell the patient that he or she is communicating for the last
time? How can we tell the patient that he or she will certainly be
present, but at the same time, absent? (16). Not to mention, that
«death, however predictable, is [often] not desired. What do we
know about life under sedation? What do we know about dying
and dying under sedation? [...] How can we talk about ‘the uns-
peakable and the unpredictable’ (17), (16).

Residual uncontrolled physical symptoms, added to existential,
psychological or even spiritual suffering, can really lead to immen-
se weariness of life and contribute to an unbearable manner of
existing. Dementia that sets in gradually can also be frightening.
Healthcare professionals and/or family members surrounding the
patient are also imprisoned in immense weariness. In these situa-
tions, is the patient really free to give consent? Is not he or she
simply lacking any option that is better? One cannot be ethically
satisfied with a consent that is a vague assent to limited healthcare
options.

Medicina y Etica - Octubre-Diciembre 2020 - Vol. 31 - Nam. 4 1031



M-J. Thiel

On the other hand, what if the patient refuses to limit and stop
care? Can the doctor dispense with the patient’s refusal on the
grounds of «medical reasons»? It is certainly necessary to organize
a meeting to discuss such reasons with the patient, but the physi-
cian should recognize the progressive nature of consent and incor-
porate this understanding more in his or her relationship with the
patient, without expecting the patient’s consent in one meeting,
Indeed, seeking consent is part of a process of communication based
on mutual trust, empathy, and on real pragmatic and interpersonal
support, especially when the patient has cognitive impairments.

More and more, however, healthcare professionals find it diffi-
cult to converse with patients on this topic and clearly describe si-
tuations and decisions. Service d’aide médicale urgente (SAMU,
Acronym for Service d’aide médicale urgente: Emergency medical
assistance service) and intensive care units in France speak now
about «remarkable patientsy, a euphemism for «do not resuscitate»
(DNR). Forgoing resuscitation may be considered by doctors in
cases of advanced and progressive serious illness, but should it not
be discussed with the person concerned first? During a sympo-
sium on medical decisions at the end of life held on April 8, 2019
at the Georges-Pompidou European Hospital in Paris, however,
the confusing story of such a «remarkable patient» was told, illus-
trating the limits and questions surrounding this term (18). Reports
the facts for Libération in this way:

It is the story of a man who has been suffering from a degenerative di-
sease for more than 20 years. Recently, he has had another respiratory
failure crisis. He is exhausted, tired, but he has not made any decisions
about the rest of his life. This time, he gets away with it and can go
home. The hospital’'s doctors, given the seriousness of this man’s clini-
cal situation, nevertheless decide to hold a team meeting on the conti-
nuation of his care. Strangely enough, the family is not kept informed,
but a few days later, they receive a letter that leaves them stunned. They
learn that it has been decided that, if the patient returned to the hospital
urgently, he would not be resuscitated, and that a long and continuous
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sedation until death would eventually be initiated. Finally, the patient is
reported as a «remarkable patient at samu», so that the «procedure in
case of new respiratory complications» is respected.

This is neither legal nor ethical. The team meeting to forgo treat-
ment cannot legally be held in advance of a future health crisis!
The patient must consent at the time of the crisis, if capable, or he
or she may stipulate advance directives for when he or she lacks
decision-making capacity.

Case 2: When the patient is unconscious and has no advance directives

The Vincent Lambert case in France illustrates all the ups and do-
wns of this situation. On September 29, 2008, Vincent Lambert,
32, had a road accident that caused a head injury which plunged
him into a vegetative coma from which he emerged to a state of
minimal consciousness, but he seemed to have relapsed later. Des-
pite rehabilitation, there was no improvement. On April 10, 2013,
his doctor concluded that he was a victim of «unreasonable thera-
peutic obstinacy» within the meaning of Article L. 1110-5 in Fran-
ce and decided to stop artificial feeding and to reduce Vincent
Lambert’s hydration.

Lambert’s family, however, was divided: on one side was his
wife Rachel and six of his brothers and sisters, and on the other
side, his parents Pierre and Viviane and two of his siblings. Rachel
argued that Vincent, who was a nurse, had always refused obsti-
nacy while he practised his profession. His parents, very devout
Catholics, argued that their son was not at the end of his life, and
that he must not be killed. Thus, for the past 11 years, there have
been multiple experts summoned to trials, passing through diffe-
rent courts, the Council of State (2014, 2017, 2019) and even the
European Court of Human Rights (ECHR) in Strasbourg (Grand
Chamber in January 2015 and 3 appeals for review of this deci-
sion, all rejected). The procedure for discontinuing care was confir-
med by the Chalons Administrative Court, confirmed by the
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Council of State and the ECHR in 2019. All these decisions were in
the same direction, namely: because of the severe cerebral atrophy
and the many injuries observed by multiple medical investigations,
«the maintenance of care and treatment constitutes an unreasona-
ble obstinacy because they only have the effect of artificially main-
taining the patient’s life». (This is the official legal definition of
unreasonable obstinacy in French law. It means that the patient is
not necessarily at the end of his or her life). On the other hand, «Vin-
cent Lambert’s desire not to be kept alive, in the event that he is in
such a state as he has been in for ten years» is established. In des-
pair, his parents have appealed to the United Nations’ Committee
on the Rights of Persons with Disabilities. But is Vincent Lambert
a disabled person? Finally, the French Government recalled that it
is not required, under international law, to wait for the decision of
the UN Committee on the Rights of Persons with Disabilities.

Vincent was hospitalized for 11 years to keep him alive. His
wife was his legal guardian but did not have a say in this decision.
It was impossible to reach a negotiated consensus within Vincent’s
family. What should have been done? Should the law have introdu-
ced a hierarchy, giving priority to the wife over the parents? A bill
to this effect was introduced by Olivier Falorni, Member of Parlia-
ment for Charente-Maritime, on May 24, 2019. The MP explained
the same day on France Bleu (radio) that a wife is the one with
whom we have voluntarily lived, i.e., the spouse or partner, who
takes precedence in terms of making decisions for us over any adult
child or children, parent or parents. This is because we choose our
spouse; we do not necessarily choose our parents.

There is the further question of who should have paid for the
continued care of Vincent Lambert. It is not a question of finan-
cially evaluating the worth of a man’s life. Most, including the Ca-
tholic Church, recognize that continuing artificial nutrition and
hydration in the context of «unreasonable obstinacy» is, in prin-
ciple, not desirable because this situation places burdens on the pa-

1034 Medicina y Etica - Octubre-Diciembre 2020 - Vol. 31 - Nam. 4



Refusing and withdrawing treatment at the end of life: ethical complexities...

tient that can be disproportionate to therapeutic benefit for this
person at the end of life (see Canadian Catholic Bioethics Institute
and International Association of Catholic Bioethics) (19). Distri-
butive justice, then, also becomes an issue when healthcare resour-
ces are limited. In pursuing treatment that is morally optional,
fewer resources would be available for other forms of necessary
health care, for instance, primary care for children and youth.

The case of Vincent Lambert was ethically assessed differently
by certain Pro-Life groups and by some bishops. For them, it was
a question of disrespecting the inviolability of human life. These
depicted patients dying from hunger and thirst as a result of with-
drawing artificial nutrition and hydration in films and other media.

Finally, the Cour de Cassation overruled an appeals court which
had directed doctors to keep Mr. Lambert alive pending a review
of his situation by the UN Committee. On July 2, 2019, physicians
removed his hydration and nutrition while sedating him. Vincent
Lambert passed away on July 11, 2019. In order to avoid possible
appeals, the Reims public prosecutor announced, on the same day,
the opening of an investigation into the causes of death and com-
manded an autopsy.

A joint declaration of religious leaders —rabbi, imam, pastors,
bishops— from Reims (France), the city where Mr. Vincent Lam-
bert died, on July 11, 2019, brought some peace:

...We unreservedly recognize that it accords with the dignity of every hu-
man being to refuse treatment deemed unnecessary, disproportionate or
likely to cause additional suffering, as long as such a decision does not
endanger the lives of any other person... We would like to remind our
fellow citizens that becoming dependent on others for care or for the
acts of ordinary life does not mean losing their dignity... We express our
confidence in the doctors of our country. Our collective trust in their co-
llective scientific and human capacities is necessary so that they can
continue to make the best and wisest medical decisions by engaging in
a genuine dialogue with people at the end of their lives or with the rela-
tives of people who have become unable to communicate...
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Fortunately, not all cases are so ethically divisive and controversial.
In this situation, applying the principle of respecting autonomy is
not enough. The purpose of care must also be considered, i.e.,
whether it is for the good of the patient. Hence, the principle of
beneficence must be applied. The question immediately arises,
however, of under what conditions beneficence is not paternalism?
It must be accompanied by «solid safeguards» as we noted above,
following Manuel Wolf.

In acting beneficently, however, might healthcare professionals
not involve family members of the patient? What should they solicit
from family members? Can a court decision be imposed in the
event of family disagreement?

Case 3: When the patient knowingly refuses treatment(s)

It is very difficult for a patient who is incapable of making deci-
sions to express his or her refusal of treatments. Very often both
the family and the healthcare professionals agree to affirm that
such a patient has not understood what is at stake.

To fully understand the issues, let us reread the testimony of the
well-known German theologian (20), who has just published, with
his wife Irene, a book entitled Sterben und Lieben (Dying and loving)
on their experiences. Irene Mieth had severe back pain and a rapid
decline in general condition, which led to an unexpected diagnosis
of metastasized breast cancer. In addition to high-dose analgesia,
surgical stabilization was quickly needed. As Dietmar sought fur-
ther medical advice and innovative treatments, however, his wife
wrote advance directives in which she refused any medical inter-
vention (no artificial nutrition, no respirator, no dialysis, no anti-
biotics, no blood transfusion..., only an effective analgesia even if
it would shorten life and, if possible, home care). Dietmar accom-
panied Irene through this dark period but did not understand why
she refused the recommended treatments. He wrote that he him-
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self would have made a different decision. Yet he supported the
decision of Irene, who died six weeks after the diagnosis. It took
him a year to understand it. This situation illustrates a refusal of
consent which Irene was able to voice, which was attended to and
for which she assumed full responsibility. This allowed her free
wishes to be recognized, and for both spouses to enter into a dia-
logue that was unique in its profoundness. (21)

Refusing treatment, however, is not always experienced so posi-
tively, especially in the case of patients who are deemed to lack de-
cision-making capacity. When patients refuse treatments, this can
sometimes deeply hurt family members who might consider such
refusal as masking suicide or abandoning the family, especially when
the patient still has young children.

Refusing treatments does not necessarily mean refusing all care.
A patient’s refusal should lead to a dialogue in truth to better un-
derstand the implications of such refusal, to try to identify what
the patient refuses, and to contextualize the refusal. Is it due to a
lack of understanding? Does the refusal lack clarity? Is it a de-
mand, with pressure placed on someone else to abide by it? Has
the patient been influenced, and to what extent, by his or her fa-
mily members, by religious or cultural affiliations, by fears and
anxieties linked to certain representations of treatment, by «undi-
gested» memories in connection with known persons, or by the
nudging of society (22) aimed at reducing health care costs?

A patient who is deemed to lack decision-making capacity might
not be able to express rational arguments but might tear out all
medical tubes and devices. Repeated behaviour of this kind should
lead to questions regarding such interventions because this beha-
viour might be equivalent to words. A patient with dementia who
refuses all of a sudden to be nourished, in the absence of medical
reasons, could also be expressing his or her will.

The refusal of therapy should not lead to a break-up of the
healthcare relationship or therapeutic alliance. As was recalled in
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CCNE’s Opinion N° 87 already mentioned (14 April 2005), doctors
must not be satisfied with decisions that are too rapid, immature
or uninformed. Pierre Hum and al. also speak of «disguised con-
sents»: the ideal of unconditional and definitive consent, ot con-
versely, an agreement that is too thin, unclear, constrained or abstract.
The authors point out that a patient’s consent to or refusal of
treatment is «always partial, evolving and subject to relational
dynamics» (23). This is an important point because it is in trusting
relationships that a patient’s consent or refusal can be expres-
sed, interpreted by those who know the patient, and ultimately
respected.

However, this therapeutic alliance, negotiated after a patient has
made an informed decision to refuse treatment, remains fragile,
particularly because of medical hyper-specialization and because
relatives or other caregivers might not understand the patient’s de-
cision to refuse treatment. Relatives can feel totally confused. They
might feel deprived of the help and support they wanted for the
patient, their loved one, to survive. Instead, the health team is sup-
porting the patient’s decision to stop fighting death. How can we
support these relatives who are unable to understand the patient’s
refusal of treatment? Dietmar Mieth talks about the faith shared
with his wife and about the spiritual resources that he drew from
Meister Eckhart. No doubt everyone must find people to talk to,
readings, and spiritual nourishment. In the Abbott study mentio-
ned above, 48% of family members reported the reassuring pre-
sence of clergy. This is no coincidence.

It should not be forgotten that, despite Dietmar Mieth suppor-
ting his wife’s decision, it was only one year after her death that he
understood it. In the foreword of his book he notes:

Now, after more than a year, | know what she meant. Because in her
arms, | can’t die like she died in mine. Nevertheless: to love, even in
weakness, is always a warm and beneficial cloak, which hope and faith
put on our shoulders.
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Conclusion

Many other issues could be addressed relating to consent for end-
of-life treatment. Perhaps one of the most important is how the
representation of death affects the reception of information and
consent, according to the different actors involved in this process.
How is end-of-life decision making influenced when death is re-
presented as frightening or by the illusion of a calm and «natural»
good death through sedation or by the promise of a good death
through stopping or limiting treatment?

But also: what happens to consent in view of medical hyper-
specialization and fragmentation of care among different health-
care structures and different healthcare professionals? For example,
an elderly person who in a nursing home shows signs of a stroke
and is admitted to the emergency room, sees the radiologist and a
host of other healthcare professionals who might not be interested
in her as a person but in parts of her body. Because she is assessed
to lack decision-making capacity, the neurologist decides to trans-
fer her for neurosurgery, but she dies on arrival. The various inves-
tigations performed on her, good in themselves, were probably not
adapted to the situation of this elderly person who finally died su-
rrounded by medical technology but without the personal supports
that she needed.

Respecting a patient’s contribution to the decision-making and
consent process is in keeping with respecting the autonomy and
dignity of the person, especially when this person lacks decision-
making capacity. The end of life, however, often involves ethical
complexities surrounding decision making and consent, which this
paper illustrates. Becoming aware of this contributes to a greater
commitment to respectful and caring healthcare relationships in
which patients are involved in making decisions and giving consent
as much as possible throughout the care process.
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Resumen

Desde 2016, el suicidio asistido y la eutanasia han sido legalmen-
te permitidos en Canada y se han referido, contenciosamente,
como «Asistencia Médica en la Muerte (MAID, por sus siglas en
inglés)». Este documento describe cémo el relativismo sobre el
suicidio ha creado tal incertidumbre que ha afectado a los médi-
cos y profesionales de la salud, incluidos los administradores de
la atencién médica, mientras se esfuerzan por cumplir con sus
deberes. Esto se ve, en parte, al tratar a los pacientes que estan
considerando u optando por el suicidio asistido o la eutanasia;
cémo se ven afectados por el relativismo suicida, ya que al mis-
mo tiempo buscan atencion espiritual y, en el caso concreto de
los catodlicos, buscan la confesion, la uncion de los enfermos, un
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funeral y rito de entierro catdlico, elementos que son propios de la
pastoral catélica. Aunque en los obispos catdlicos de Canada hay
unanimidad en su opinion sobre el suicidio asistido y la eutanasia,
y consideran que objetivamente es un mal moral, sin embargo,
estan divididos en la respuesta pastoral a los catdlicos que solici-
tan el suicidio asistido o la eutanasia y, al mismo tiempo, la aten-
cién espiritual en el final de la vida elegido. Esta ambigledad
moral da lugar a la no declarabilidad con respecto al estatus mo-
ral del suicidio asistido y la eutanasia, y ha servido para promover
el relativismo suicida entre algunos laicos catdlicos, pacientes,
profesionales de la salud y administradores.

Palabras clave: suicidio, suicidio asistido, eutanasia, relativismo.

El 6 de febrero de 2015, la Corte Suprema de Canada (CSC), me-
diante un fallo unanime de 9-0, anul6 las disposiciones del codigo
penal de Canada contra el suicidio asistido (Carter v. Canadi [Fiscal
General]) (1). Al hacerlo, el tribunal mas alto del pais revocé la deci-
sion de 1993 que confirmé la prohibicién del suicidio asistido por
un médico, alegando que, durante ese periodo de 22 afios, la matriz
legal y factica habia cambiado (Rodriguez v. Columbia Britanica [Fiscal
General]). Sin embargo, la Corte Suprema ignoré el hecho de que
durante ese periodo de tiempo, se hicieron por separado nueve in-
tentos legislativos en el Parlamento para cambiar la ley, a fin de
permitir el suicidio asistido y la eutanasia, y cada intento fracaso.
El Parlamento voto seis veces, y cada vez voté en contra de los
cambios a la ley. La principal preocupacion era que el suicidio asis-
tido presentarfa grandes riesgos para los mas vulnerables. En 2011,
y nuevamente en 2012, el Parlamento votd casi por unanimidad
para implementar medidas nacionales contra el suicidio, haciendo
hincapié en la prevencion para los canadienses vulnerables, que po-
drian ser inducidos intencionalmente a acabar con su vida debido a
las presiones psicologicas o sociales.
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En respuesta a la afirmacion de la Corte Suprema de que apa-
rentemente mucho habia cambiado dristicamente en 22 afios, la
Liga Catoélica de Derechos Civiles (LCDC) (2) de Canada, un grupo
laico que interviene en los desafios judiciales «en apoyo de la ley y
la politica compatibles con una comprension catdlica de la natura-
leza humana y el bien comun», declaré que, con la decision de la
Corte, Canada habia entrado en un estado de «relativismo suicida»
(2015). Este relativismo suicida considera que el caracter moral de
un acto de suicidio, o el final intencional de la vida de una persona,
puede variar segun los motivos utilizados para justificarlo. Por lo
general, los defensores del suicidio asistido distinguen esta practica
como suicidio «racional» éticamente justificable, distinto de otros
casos de suicidio.

En Canada, este estado de relativismo suicida se amplié cuando,
el 17 de junio de 2016, el proyecto de ley C-14 recibi6 el asenti-
miento real que consagra, en la ley canadiense, la practica de lo que
se denomina polémicamente «Asistencia Médica para Morir (MAID,
por sus siglas en inglés)». Este es un nombre que deberia ser recha-
zado debido a su ambigliedad y confusion. Los cuidados paliativos,
que no le quitan la vida a un paciente ni aceleran su muerte, tam-
bién son una ayuda para morir. Es una verdadera asistencia
mediante la cual los médicos y profesionales de la salud alivian el
dolor y reducen el sufrimiento, sin ser complices de quitar una vida
humana, de acuerdo con la tradiciéon hipocratica de la medicina.

A medida que los regimenes de suicidio asistido y eutanasia se
han vuelto cada vez mas omnipresentes en Canada y en todo el
mundo, el concepto de relativismo suicida prevalece lentamente.
Esto afecta tanto a las dos principales partes interesadas en la lla-
mada Asistencia Médica en la Muerte (MAID): en primer lugar, hay
médicos y profesionales de la salud que se oponen a terminar in-
tencionalmente la vida de un paciente o a verse obligados a referir
a un paciente a colegas que si estén dispuestos a hacerlo. Estos
médicos y profesionales de la salud tienen diversos grados de reco-
nocimiento para la proteccién de la conciencia segin la jurisdic-
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cion en la que ejercen. En segundo lugar, estan las personas vulne-
rables, los pacientes que se encuentran como candidatos potencia-
les para el suicidio asistido o la eutanasia. ¢Qué guiara su proceso de
toma de decisiones? Si ellos buscan atencion espiritual al final de la
vida, también se veran afectados por el relativismo suicida.

Este documento describe como el relativismo suicida ha creado
tal incertidumbre que ha afectado a los médicos y profesionales de
la salud, incluyendo a los administradores de atencién médica,
mientras se esfuerzan por cumplir con sus deberes en medio del
régimen de suicidio asistido y eutanasia en Canada. Esto se hace, en
parte, al abordar también cémo los pacientes que estan conside-
rando u optando por el suicidio asistido o la eutanasia se ven afec-
tados por el relativismo suicida mientras buscan atencién espiritual.
Por ejemplo, si son catdlicos, podrian buscar ayuda pastoral cato-
lica, la cual probablemente incluya confesién, uncién de los enfer-
mos, un funeral y un rito de entierro catélico.

Este documento abordara la situaciéon de Canada, sin propor-
cionar una cobertura exhaustiva de las practicas actuales en cada
regiéon de este pafs. Los asuntos planteados, sin embargo, podrian
aplicarse a cualquier otra parte del mundo. Ademas, aunque se cen-
tra principalmente en la teologia catdlica y en el cuidado pastoral,
las preguntas morales planteadas aqui son potencialmente relevan-
tes para los tedlogos y proveedores de cuidado espiritual en otras
tradiciones religiosas.

Este breve documento comparara las dos respuestas mas cono-
cidas de los obispos catdlicos en Canada, con la cuestion moral de
la atencién pastoral a pacientes que consideran el suicidio asistido
o la eutanasia. Estas son: Pautas para la celebracion de los sacramentos
con personas y familias que consideran u optan por la muerte mediante suicidio
asistido o eutanasia, publicadas el 14 de septiembre de 2016 por los
Obispos Catolicos de Alberta y de los Territorios del Noroeste (2016)
y Una reflexion pastoral sobre la asistencia médica para morir, publicada
inicialmente el 27 de noviembre de 2016, y luego ligeramente revi-
sada y publicada nuevamente el 25 de enero de 2018 por la Asam-
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blea Episcopal del Atlantico en 2018 (3). Estos dos documentos
presentan directrices opuestas.

Pautas para la celebracion de los sacramentos con personas y familias que
consideran un optan por la muerte mediante suicidio asistido o eutanasia, de
los Obispos Catélicos de Alberta y de los Territorios del Noroeste,
es una guia de 32 paginas, un vademécum para sacerdotes y parro-
quias (20106). Se deja muy claro desde la primera oraciéon de la
introduccién que, aunque «la muerte por suicidio asistido y la euta-
nasia se han legalizado en Canada..., éstas practicas afrentan la dig-
nidad de la vida humana desde el principio hasta el fin natural y
nunca estan moralmente justificadas. El permiso legal ahora otor-
gado a estas practicas no cambia la ley moral» (2016, p. 2).

El documento se basa en la ensefianza moral catdlica sobre este
tema, como lo dice la Evangelinm 1 itae (1995) (4):

La eutanasia «es una violacién grave de la ley de Dios, ya que es el
asesinato deliberado y moralmente inaceptable de una persona huma-
na». Dado que el suicidio, objetivamente hablando, es un acto gravemente
inmoral, se deduce que «concurrir con la intencion de otra persona de
suicidarse y ayudar a llevarlo a cabo a través del llamado «suicidio asis-
tido», significa cooperar y, a veces, ser el perpetrador real de una injus-
ticia que nunca puede ser dispensada» (nn. 65-66).

Con respecto a la confesion o el sacramento de la reconciliacion o
la penitencia, se les ruega a los sacerdotes que entablen un didlogo
caritativo con los pacientes que consideran el suicidio asistido o la
cutanasia, para que realmente entiendan el porqué y como éstos
son un grave error moral. Se les indica que procedan con la absolu-
cion si el paciente al menos esta abierto a discernir en oracioén que
esta gravemente mal desde el punto de vista moral, y que esta dis-
puesto a rechazar esa opcién y a rescindir la solicitud de muerte ya
solicitada. De lo contratio, si no esta abierto a considerar al menos
en oracion la rescision de su solicitud, ahora que sabe que es un
pecado grave, elegirfa hacer algo gravemente incorrecto; es decir,
decidir permanecer en una situacién de pecado, en lugar de buscar
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enmendar su vida. En este caso, el ministro necesitarfa retrasar la
absolucién para un momento posterior, cuando la persona pueda
estar adecuadamente dispuesta (Obispos Catdlicos de Alberta y de
los Territorios del Noroeste, 2016, p. 6).

Con respecto a la extremauncion o uncién de los enfermos, que
generalmente se celebra después de la confesion, se insta a los sa-
cerdotes a celebrar este sacramento generosamente, ya que el dere-
cho canoénico habla sélo de unas pocas circunstancias en las que
no se celebrarfa. Sin embargo, una de estas circunstancias es la per-
sistencia obstinada en el pecado grave sin contricién ni arrepenti-
miento. La negativa a arrepentirse no muestra contricion, y el no
alejarse del suicidio asistido o de la eutanasia es un ejemplo obvio
de persistencia obstinada. De acuerdo con el documento:

La solicitud de eutanasia o suicidio asistido esta en contradiccion direc-
ta con el llamado bautismal del creyente moribundo a proclamar en todo
momento, especialmente al acercarse la muerte, que «ya no soy yo
quien vive, sino Cristo quien vive en mi» (Gal 2: 20). La obediencia que
se entrega a la voluntad del Padre en union con Cristo, obviamente esta
ausente de un acto que es «gravemente contrario a la dignidad de la
persona humana y al respeto que se le debe a su Creador» (CcCcC,
2277). En el juego puede haber un «error de juicio en el que uno puede
caer», pero en el suicidio sigue siendo imposible cambiar la naturaleza
de este acto asesino, que siempre debe estar prohibido y excluido»
(cce, 2277). El sacerdote debe tener en cuenta «que es a la vez juez y
sanador, y que esta constituido por Dios como ministro de justicia divina
y misericordia divina, para que pueda contribuir al honor de Dios y a la
salvacion de las almas» (Canon 978, 1) (1985) (5). Esto implica el deber
de implorar a la persona enferma con gentil firmeza que se aleje de esta
voluntad con arrepentimiento y confianza. Si la persona, sin embargo,
permanece obstinada, la extremauncion no puede celebrarse (Obispos
Catdlicos de Alberta y de los Territorios del Noroeste, 2016, p. 8-9)

Con respecto a los funerales, este documento describe a la Iglesia
como una «madre generosa» (p. 10) que ofrece funerales para peca-
dores. También considera que los propios miembros de la familia
podrian haberse opuesto a la muerte de su ser querido mediante el
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suicidio asistido o la eutanasia. A menos que la persona fallecida sea
conocida por pecados y escandalos obstinados y persistentes; por
ejemplo, como ser partidario o promotor del suicidio asistido y la
eutanasia, o si la familia desea utilizar un funeral como un medio
para justificar y promover atin mas la eutanasia o el suicidio asisti-
do, se celebraria el funeral de la iglesia catélica. Debido a que el
entierro de los muertos es una obra de misericordia corporal, junto
con las oraciones ante la tumba y tal vez en la funeraria, el rito del
entierro cristiano seguiria siendo una opcién, incluso cuando se ne-
garfa suavemente un funeral apropiado.

Por su parte, Una reflexion pastoral sobre la asistencia médica en la
mmuerte, de la Asamblea Episcopal del Atlantico (2016; 2018) (6, 7),
difiere mucho en alcance y tono con la deliberaciéon anterior de los
obispos de Alberta y de los Territorios del Noroeste. Tiene solo
tres paginas y media de largo, y ofrece pocos consejos practicos a
los sacerdotes sobre como podrian discernir varios escenarios frente
a los pacientes que optan por el suicidio asistido y la eutanasia. En
cambio, esta reflexién episcopal ofrece un enfoque que se basa en
la nocién de acompafiamiento, al afirmar que «el ejemplo de Jests
nos muestra que el cuidado pastoral se lleva a cabo en medio de situa-
ciones dificiles, y que implica escuchar atentamente a quienes estan
sufriendo y acompafiarlos en el viaje de su final de la vida» (p. 1).

Como punto de referencia para este énfasis, los obispos del At-
lantico citan al Papa Francisco y su énfasis en el «arte del acompa-
flamiento» (p. 2). El documento cita la enciclica Evangelii Gaudiunr:
«el Evangelio nos dice que corrijamos a otros y que les ayudemos
a crecer sobre la base del reconocimiento del mal objetivo de sus
acciones (Mt 18: 15) pero sin emitir juicios sobre su responsabi-
lidad y culpabilidad» (Mt 7, 1; Lc 6, 37) (Evangelii Gandinm n. 172)
(2013) (8). Estos obispos afirman que el Papa Francisco «también
nos llama a practicar este ‘arte del acompafnamiento’, quitindonos
nuestras ‘sandalias’ antes de pisar el terreno sagrado del otro (Fx 3:

5) (Asamblea Episcopal del Atlantico, 2018, p. 2) (1).
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También hay referencias a la comprension del suicidio después
del Vaticano II por parte de la Iglesia catdlica:

...el Catecismo [de la Iglesia Catdlica] también sefala que «las pertur-
baciones psicoldgicas graves, la angustia o el miedo grave a las dificul-
tades, el sufrimiento o la tortura pueden disminuir la responsabilidad de
quien se suicida» (ccc, no. 2282) (9). Tales circunstancias a veces pue-
den llevar a las personas a un sentimiento de desesperacion y desespe-
ranza tan grave que ya no pueden ver el valor de continuar viviendo,
disminuyendo asi la responsabilidad por sus acciones (p. 2).

Con respecto a la administracién de los sacramentos, hay un reco-
nocimiento de que algunos pacientes estaran «firmemente decidi-
dos» (p. 3) a tomar una «decisiéon determinada» (p. 3) en favor del
suicidio asistido o de la eutanasia, lo que hace imposible que sea
celebrado; sin embargo, el llamado general es un enfoque pastoral
robusto basado en el acompafiamiento:

En el cuidado pastoral de aquellos que contemplan la eutanasia o el sui-
cidio asistido, debemos recordar que el propédsito del cuidado pastoral
es comunicar la compasion de Cristo, su amor sanador, su misericordia
y lo sagrado de la vida, incluso en la debilidad (p. 3).

Nuevamente, hay otra referencia al Cazecismo con respecto al suicidio:

En el acompafiamiento de una persona en una situacion de fin de vida,
éstas son las disposiciones a ser discernidas. Es util tener en cuenta lo
que el Catecismo también establece, especificamente sobre el suicidio,
de que «no debemos desesperarnos por la salvacién eterna de las perso-
nas que se han quitado la vida». De formas que sélo El conoce, Dios
puede proporcionar la oportunidad para un arrepentimiento sano (p. 3).

La critica a este documento y al enfoque de la Asamblea Episcopal
del Atlantico fue rapida y contundente. El P. Raymond J. de Souza
escribié un articulo de opinion titulado «Falla en su enfoque la re-
flexién de los obispos del Atlantico sobre el suicidio asistido»
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(20106) (10), y Douglas Farrow escribié también un ensayo en First
Things (Primeras Cosas) con dos titulos diferentes: uno para el for-
mato en linea, Discernment of Situation (Discernimiento de la sitnacion)
(2017) (11) y otro para el impreso, Hell with Accompaniment (Al infier-
no con acompanamiento) (2017) (12).

La preocupacion en este articulo es el concepto de relativismo
suicida. Desde la Corte Suprema de Canadd hasta la corte de la
«opinion publicar, e incluso dentro de las asambleas episcopales de
obispos canadienses, hay suficientes variaciones de opiniones so-
bre el suicidio asistido y la eutanasia. Esto a veces puede conducir
a tratar moralmente este problema desde el relativismo.

Sobre el relativismo moral, San Juan Pablo 1I declaré en la enci-

clica Veritatis Splendor (no. 32) (1993) (13):

Como es inmediatamente evidente, la crisis de la verdad no esta desco-
nectada de este desarrollo. Una vez que se pierde la idea de una verdad
universal sobre el bien que la razén humana puede conocer, inevitable-
mente la nocion de conciencia también cambia. La conciencia ya no se
considera en su realidad primordial como un acto de inteligencia de una
persona, cuya funcion es aplicar el conocimiento universal del bien en
una situacion especifica y, por lo tanto, expresar un juicio sobre la con-
ducta correcta que se elegira aqui y ahora. En cambio, hay una tenden-
cia a otorgar a la conciencia individual la prerrogativa de determinar
independientemente los criterios del bien y del mal, y luego actuar en
consecuencia. Tal perspectiva es bastante compatible con una ética
individualista, en la que cada individuo se enfrenta a su propia verdad,
diferente de la verdad de los demas. Llevado a sus consecuencias ex-
tremas, este individualismo lleva a la negacién de la idea misma de la
naturaleza humana.

De nuevo, en la Veritatis Splendor, no. 80, se dice:

...la Iglesia ensefia que «existen actos que per se y en si mismos, inde-
pendientemente de las circunstancias, siempre estan seriamente equi-
vocados en razén de su objeto». El propio Concilio Vaticano Il, al discutir el
respeto debido a la persona humana, da varios ejemplos de tales actos:
«Lo que sea hostil a la vida misma, tal como cualquier tipo de homicidio,
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genocidio, aborto, eutanasia y suicidio voluntario, viola la integridad de
la persona humana... Todas estas practicas son una desgracia, y siem-
pre que infecten a la civilizacion humana contaminan a quienes las infli-
gen mas que a quienes sufren las injusticias, y son una negacion del
honor debido al Creador».

En una conocida homilia, Su Eminencia, el Cardenal Joseph Ra-
tzinger, entonces Decano del Colegio de Cardenales, en la Misa Pro
Eligendo Romano Pontifice (2005), que abri6 el conclave después de la
muerte de Juan Pablo II, declaro:

Hoy, tener una fe clara basada en el Credo de la Iglesia a menudo se
etiqueta como fundamentalismo. Mientras que el relativismo, es decir,
dejarse «arrojar aqui y alla, llevado por todo viento de doctrina», parece
ser la Unica actitud que puede hacer frente a los tiempos modernos. Es-
tamos construyendo una dictadura del relativismo que no reconoce
nada como definitivo, y cuyo objetivo final consiste Unicamente en el
ego y los deseos propios.

La naturaleza del suicidio asistido y la eutanasia en si contiene un
individualismo que se basa en la negacion de la idea misma de la
naturaleza humana (Ieritatis Splendor, 32) (1993), tal como la enten-
dieron dos milenios de pensamiento catélico y siglos de medicina
hipocratica. Un sentido de autonomia personal y una nocién profunda
de la autonomia del paciente bajo el relativismo suicida ha crecido,
en un periodo muy corto, en la medida en que los derechos de los
médicos y de los trabajadores de la salud, se han limitado para ejer-
cer la objecion de conciencia en algunas jurisdicciones en Canada.
En Ontario, por ejemplo, para obtener una licencia para practi-
car medicina en el Colegio de Médicos y Cirujanos (CPSO), los mé-
dicos estan obligados a «proporcionar» la solicitud de un paciente
de suicidio asistido o eutanasia, asi como dar una «referencia efectiva»
a un colega que esta dispuesto a participar en MAID si ellos mismos
no lo haran. Tal referencia, sin embargo, compromete la integridad
moral de los médicos que sostienen que el suicidio asistido y la
eutanasia son males morales, porque facilitar el acceso de un pa-
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ciente a MAID es una cooperacion material con una practica que es
incorrecta para que cualquiera pueda participar. La sentencia del
Tribunal de Ontario, La apelacion, que confirmé la politica de la
CPSO, llegd a sugerir que los médicos podrian «abandonar su area
de practica» si no deseaban ser procesados por prestar atencion a
su conciencia moral. El tribunal reconocié que exigir a los médicos
que proporcionen referencias efectivas para MAID o que cambien
su area de practica, infringe la libertad de religion y de conciencia
en quienes se oponen a esta practica por motivos religiosos, pero,
en este caso, el Tribunal dictaminé que tal politica estaba justifi-
cada para promover el acceso equitativo de todos a un servicio
legal de salud (Christian Medical and Dental Society |CMDS] vs. College
of Physicians and Surgeons of Ontario [Sociedad Médica y Dental Cristia-
na, CMDS| contra el Colegio de Médicos y Cirnjanos de Ontario [CPSO],
p. 79) (14).

Diversos especialistas en bioética canadienses también apoyan
esta perspectiva. Por ejemplo, el bioético Udo Schuklenk ha expre-
sado publicamente su opinién de que, en Canada, «las escuelas de
medicina y las escuelas de farmacia deberfan hacer todo lo posible
basicamente para eliminar a los solicitantes que ya saben que no
proporcionaran estos servicios» (Browne, 2019) (15). Por su parte,
Jocelyn Downie, otra especialista en bioética y experta legal, ha de-
clarado que «los gobiernos y las autoridades sanitarias no han insis-
tido en que las instituciones financiadas por la fe y financiadas con
fondos publicos permitan el MAID dentro de sus muros» (Lord and
Quon, 2019).

Por lo tanto, lo que he llamado relativismo suicida se difunde en
Canada desde las mas altas autoridades legales del pais hasta mu-
chos defensores dentro de la comunidad de bioética. Este relativis-
mo, sin embargo, parece no ser légicamente consistente o justo.
En nombre del avance de la libertad para que algunas personas de-
cidan si solicitan asistencia médica para suicidarse o ser asesinadas
—con base en sus puntos de vista personales sobre que estas salidas
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estan éticamente justificadas—, se restringe la libertad de otras per-
sonas que no quieren ser complices en estas decisiones.

Aunque los obispos catélicos de Canada estan de acuerdo en su
opinién de que el suicidio asistido y la eutanasia, objetivamente es
un mal moral, estan divididos en la respuesta pastoral a los catoli-
cos que solicitan el suicidio asistido o la eutanasia, al mismo tiem-
po que el cuidado espiritual en la decisién sobre el final de su vida.
Lamentablemente, en mi opinién, esta ambigiiedad moral ha dado
como resultado una falta de claridad con respecto al estatus moral
del suicidio asistido y de la eutanasia, y sirve para avanzar en lo que
he llamado relativismo suicida, postura compartida también por
algunos laicos catélicos también.
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Abstract

Since 2016, assisted suicide and euthanasia have been legally
permitted in Canada and referred to, contentiously, as «Medical
Assistance in Dying (MAID)». This paper outlines how suicide rela-
tivism has created uncertainty that has affected physicians and
healthcare professionals, including healthcare administrators, as
they endeavour to discharge their duties. This is done, in part, by
addressing how patients who are considering or opting for assis-
ted suicide or euthanasia themselves are affected by suicide rela-
tivism as they seek spiritual care, particularly when Catholics might
seek confession, extreme unction, a Catholic funeral and rite of
burial, critical elements of Catholic pastoral care. Although the
Catholic bishops of Canada are united in their view that assisted
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suicide and euthanasia, objectively, is a moral evil, they are divi-
ded on the pastoral response to Catholics who both request as-
sisted suicide or euthanasia and spiritual care at their chosen end
of life. This moral ambiguity results in unclarity regarding the mo-
ral status of assisted suicide and euthanasia and serves to advan-
ce suicide relativism among some Catholic lay people, patients,
healthcare professionals and administrators.

Keywords: suicide, assisted suicide, euthanasia, relativism.

Introduction

On February 6, 2015, the Supreme Court of Canada (SCC) through
a unanimous 9-0 ruling, struck down provisions in Canada’s crimi-
nal code against assisted suicide (Carter v. Canada [Attorney General))
(1). In doing so, the highest court in the land overturned a 1993
decision which upheld prohibitions against physician-assisted sui-
cide claiming that, over that 22-year period, the legal and factual
matrix had changed (Rodriguez vs. British Columbia [Attorney
General]). The Supreme Court, however, ignored the fact that du-
ring that timeframe, nine separate legislative attempts were made
in Parliament to change the law in order to allow assisted suicide
and euthanasia, and every attempt failed. Six times Parliament
voted, and every time Parliament voted against changes to the law.
The principal concern was that assisted suicide would present
great risks to the most vulnerable. In 2011 and again in 2012,
Parliament voted nearly unanimously to implement national anti-
suicide measures, stressing prevention for vulnerable Canadians
who might be induced intentionally to end their lives because of psy-
chological or social pressures.

Responding to the Supreme Court’s assertion that apparently so
much had drastically changed in 22 years, the Catholic Civil Rights
League (CCRL) (2) of Canada, a lay group that intervenes in court
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challenges «in support of law and policy compatible with a Catho-
lic understanding of human nature and the common good» stated
that, with the Court’s decision, Canada had entered into a state of
«suicide relativism» (2015). Suicide relativism is defined as the view
that the moral character of an act of suicide, or a person’s inten-
tional ending of his or her life, can vary depending on the reasons
used to justify it. Typically advocates of assisted suicide distinguish
this practice as ethically justifiable «rational» suicide from other
instances of suicide.

In Canada, this state of suicide relativism amplified as, on June
17, 2016, Royal Assent was given to Bill C-14 enshrining in Cana-
dian law the practice of what is contentiously named «Medical As-
sistance in Dying (MAID)». This is a name which ought to be rejec-
ted because of its confounding ambiguity. Palliative care, which
does not take a patient’s life or hasten a patient’s death, is also
assistance in dying. It is true assistance whereby physicians and
healthcare professionals alleviate pain and reduce suffering without
being complicit in taking a human life, in accordance with the
Hippocratic tradition of medicine.

As assisted suicide and euthanasia regimes have become ever
more ubiquitous in Canada and around the world, the concept of
suicide relativism slowly prevails. This affects both the two chief
stakeholders in so-called Medical Assistance in Dying (MAID): Firs-
tly, there are physicians and healthcare professionals who object to
intentionally ending the life of a patient or being compelled to refer
a patient to colleagues who are willing to do so. These physicians
and healthcare professionals have varying degrees of recognition
for protection of conscience depending on the jurisdiction in which
they practise. Secondly, there are the vulnerable persons themsel-
ves, the patients who find themselves as potential candidates for
assisted suicide or euthanasia. What will guide their decision-making
process? If they are seeking spiritual care at the end of life, they
too will be affected by suicide relativism.
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This paper outlines how suicide relativism has created uncer-
tainty that has affected physicians and healthcare professionals, in-
cluding healthcare administrators, as they endeavour to discharge
their duties amidst the assisted suicide and euthanasia regime in
Canada. This is done, in part, by also addressing how patients who
are considering or opting for assisted suicide or euthanasia them-
selves are affected by suicide relativism as they seek spiritual care.
For instance, if they are Catholics, they might seek Catholic pasto-
ral care which potentially includes confession, extreme unction, a
Catholic funeral and rite of burial.

This paper will discuss the situation Canada, without providing
exhaustive coverage of current practices in place in every region
of this country. The issues raised, however, could apply to anywhere
in the world. Also, while focusing primarily on Catholic theology
and pastoral care, the moral questions raised in this paper are po-
tentially relevant to theologians and spiritual care providers in other
religious traditions.

This brief paper will compare the two most widely known res-
ponses of Catholic bishops in Canada to the moral question of
pastoral care for patients considering assisted suicide or euthana-
sia. These are: Guidelines for the Celebration of the Sacraments with Per-
sons & Families Considering or Opting for Death by Assisted Suicide or
Euthanasia, released on September 14, 2016 by the Catholic
Bishops of Alberta and the Northwest Territories (2016) and .4
Pastoral Reflection on Medical Assistance in Dying released initially on
November 27, 2016 (2016) and then slightly revised and rereleased
on January 25, 2018 by the Atlantic Episcopal Assembly, 2018 (3).
These two documents present opposing directives.

Guidelines for the Celebration of the Sacraments with Persons and Fami-
lies Considering or Opting for Death by Assisted Suicide or Euthanasia, by
the Catholic Bishops of Alberta and the Northwest Territories is a
32-page guide, a vademecum for priests and parishes (2016). It is
made very clear in the first sentence of the introduction that
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although, «death by assisted suicide and euthanasia has been made
legal in Canada... These grievous affronts to the dignity of human
life from beginning to natural end are never morally justified. The
legal permission now granted to these practices does not change
the moral law» (2016, p. 2).

The document draw on Catholic moral teaching on this issue,
such as Evangelinm Vitae (1995) (4):

Euthanasia «is a grave violation of the law of God, since it is the delibe-
rate and morally unacceptable killing of a human person». Since suicide,
objectively speaking, is a gravely immoral act, it follows that «to concur
with the intention of another person to commit suicide and to help in
carrying it out through so-called ‘assisted suicide’, means to co-operate
in, and at times to be the actual perpetrator of, an injustice which can
never be excused» (nn.65-66).

Regarding confession, or the sacrament of reconciliation or pe-
nance, priests are implored to enter into charitable dialogue with
patients considering assisted suicide or euthanasia so that they truly
understand how it is a grave moral mistake, and why. They are
instructed to proceed with absolution if the patient is at least open
to prayerfully discerning that it is gravely morally wrong and that
they are open to turning away from that option and to rescinding
an already made request for death. Otherwise: they are not open at
least to prayerfully considering the rescinding of their request —now
that they know it is a grave sin— they would be choosing to do
something gravely wrong, that is to say, deciding to remain in a
situation of sin rather than seek to amend their life. In this case,
the minister would need to delay absolution to a later time when
the person may be propetly disposed (The Catholic Bishops of Al-
berta and the Northwest Territories, 2016, p. 0).

Regarding extreme unction, or anointing of the sick, which is
usually celebrated after confession, it is urged that priests celebrate
this sacrament generously as canon law speaks only of a few cir-
cumstances in which it would not be celebrated. One of these
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circumstances though, is the obstinate persistence in grave sin without
contrition and repentance. The refusal to repent, show contrition
and to turn away from assisted suicide or euthanasia is an obvious
example of such obstinate persistence. According to the document:

The request for euthanasia or assisted suicide is in direct contradiction
to the baptismal call of the dying believer to proclaim at all times, espe-
cially at the approach of death, that «it is no longer | who live but Christ
who lives in me» (Gal. 2: 20). The self-surrendering obedience to the will
of the Father in union with Christ is obviously absent from an act which
is «gravely contrary to the dignity of the human person and to the res-
pect due to the living God, his Creator» (ccc, 2277). At play may well be
an «error of judgment into which one can fall», but it remains impossible
to change the nature of this murderous act, which must always be for-
bidden and excluded» (ccc, 2277). The priest must bear in mind «that
he is at once both judge and healer, and that he is constituted by God as
a minister of both divine justice and divine mercy, so that he may contri-
bute to the honour of God and the salvation of souls» (Canon 978, 1)
(1985) (5). This implies the duty to implore the sick person with gentle
firmness to turn away from this determination in repentance and trust. If
the person, however, remains obstinate, the Anointing cannot be cele-
brated (The Catholic Bishops of Alberta and the Northwest Territories,
2016, pp. 8-9).

Regarding funerals, this document affirms the Church, as a «gene-
rous mother» (p. 10) that offers funerals for sinners. It also consi-
ders that family members themselves might have been opposed to
the death of their loved one via assisted suicide or euthanasia. Un-
less the deceased person was notorious for obstinate and persistent
sin and scandal, for example, as an advocate or promoter of assis-
ted suicide and euthanasia or if the family wished to use a funeral
as a means of justifying and further promoting euthanasia or assis-
ted suicide, a church funeral would be granted. Because burial of
the dead is a corporal work of mercy, along with prayers at the
graveside and perhaps at the funeral home, the rite of Christian
burial would remain an option even when a funeral proper would

be gently denied.
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A Pastoral Reflection on Medical Assistance in Dying, by the Atlantic
Episcopal Assembly (2016; 2018) (6, 7), differs greatly in both
scope and in tone when compared to the earlier release from the
bishops in Alberta and the Northwest territories. It is only three-
and-a-half pages long, and it offers little practical advice to priests
in how they might discern various scenarios vis-a-vis patients
opting for assisted suicide and euthanasia. Instead, this episcopal
reflection offers an approach that is rooted in the notion of accom-
paniment stating that, «the example of Jesus shows us that pasto-
ral care takes place in the midst of difficult situations, and that it
involves listening closely to those who are suffering and accom-
panying them on the journey of their life situation» (p. 1).

As a reference point for this emphasis, the Atlantic bishops cite
Pope Francis and his emphasis on the «art of accompaniment»
(p. 2). The document quotes Pope Francis in Evangelii Gandinm,
«the gospel tells us to correct others and to help them to grow on
the basis of a recognition of the objective evil of their actions (cf.
Mt 18: 15) but without making judgements about their responsibi-
lity and culpability» (Mt 7: 1; Lk 6: 37) (Evangelii Gandium n. 172)
(2013) (8). The Atlantic bishops assert that Pope Francis, «also ca-
lIs us to practice this ‘art of accompaniment’, removing our ‘san-
dals’ before the sacred ground of the other (Ex 3: 5) (Atlantic
Episcopal Assembly, 2018, p. 2) (1).

There are also references to the Catholic Church’s post Vatican
11 understanding of suicide:

...the Catechism [of the Catholic Church] also notes that «grave psycho-
logical disturbances, anguish, or grave fear of hardship, suffering, or tor-
ture can diminish the responsibility of the one committing suicide» (ccc,
no. 2282) (9). Such circumstances can sometimes lead persons to so
grave a feeling of desperation and hopelessness that they can no longer
see the value in continuing to live, thus diminishing the responsibility for
their actions (p. 2).

Regarding the provision of the sacraments, there is an acknowled-
gement that some patients will be «resolutely determined» (p. 3) to
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make a «determined choice» (p. 3) for assisted suicide or euthanasia,
rendering it impossible for them to be celebrated, yet the overall call is
for a robust pastoral approach rooted in accompaniment:

In the pastoral care of those who are contemplating euthanasia or assis-
ted suicide, we must remember that the purpose of pastoral care is to
communicate the compassion of Christ, His healing love, His mercy and
the sacredness of life even in weakness. (p. 3)

Again, there is another reference to the Catechism regarding suicide:

In the accompaniment of a person in an end of life situation, these are
the dispositions to be discerned. It is helpful to keep in mind what the
Catechism also states, specifically about suicide, that «we should not
despair of the eternal salvation of persons who have taken their own
lives. By ways known to Him alone, God can provide the opportunity for
salutary repentance (p. 3).

Critique of this document and of the Atlantic Episcopal Assembly’s
approach was swift and blunt. Fr. Raymond ]. de Souza wrote an
opinion piece titled, Aantic bishops’ reflection on assisted suicide fails in
uts approach (2016) (10), and Douglas Farrow wrote an essay in First
Things with separate titles for the online and print formats, respec-
tively, Discernment of Situation (2017) (11) and To Hell with Accompani-
ment (2017) (12).

The concern in this paper is the concept of suicide relativism.
From the Supreme Court of Canada to the court of public opi-
nion and even within episcopal assemblies of Canadian bishops,
there are enough variations of opinions regarding assisted suicide
and euthanasia. This can sometimes lead to dealing with this issue
morally by incorporating relativism.

On moral relativism, St. John Paul 11 stated in Veritatis Splendor
(no. 32) (1993) (13):

As is immediately evident, the crisis of truth is not unconnected with this
development. Once the idea of a universal truth about the good, knowa-
ble by human reason, is lost, inevitably the notion of conscience also
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changes. Conscience is no longer considered in its primordial reality as
an act of a person’s intelligence, the function of which is to apply the uni-
versal knowledge of the good in a specific situation and thus to express
a judgment about the right conduct to be chosen here and now. Instead,
there is a tendency to grant to the individual conscience the prerogative
of independently determining the criteria of good and evil and then ac-
ting accordingly. Such an outlook is quite congenial to an individualist
ethic, wherein each individual is faced with his own truth, different from
the truth of others. Taken to its extreme consequences, this individua-
lism leads to a denial of the very idea of human nature.

Again (Veritatis Splendor, no. 80):

...the Church teaches that «there exist acts which per se and in them-
selves, independently of circumstances, are always seriously wrong by
reason of their object». The Second Vatican Council itself, in discussing
the respect due to the human person, gives a number of examples of
such acts: «Whatever is hostile to life itself, such as any kind of homi-
cide, genocide, abortion, euthanasia and voluntary suicide; whatever
violates the integrity of the human person... all these and the like are a
disgrace, and so long as they infect human civilization they contaminate
those who inflict them more than those who suffer injustice, and they are
a negation of the honour due to the Creator».

In his well-known homily, His Eminence Joseph Cardinal Ratzin-
ger, then Dean of the College of Cardinals, at the Mass Pro eligendo
Romano Pontifice (2005), which opened the conclave after the death
of John Paul 11, stated:

Today, having a clear faith based on the Creed of the Church is often
labeled as fundamentalism. Whereas relativism, that is, letting oneself
be «tossed here and there, carried about by every wind of doctrine», seems
the only attitude that can cope with modern times. We are building a dic-
tatorship of relativism that does not recognize anything as definitive and
whose ultimate goal consists solely of one’s own ego and desires.

The nature of assisted suicide and euthanasia itself contains an
individualism that is rooted in a denial of the very idea of human
nature (Veritatis Splendor, 32) (1993), as understood by two millen-
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nia of Catholic thought and centuries of Hippocratic medicine. A
sense of personal autonomy and a profound notion of patient au-
tonomy under suicide relativism has grown, in a very short period,
to the extent that the rights of physicians and healthcare workers
to exercise conscientious objection have been curtailed in some ju-
risdictions in Canada.

In Ontario, for example, to be licensed to practicise medicine
under the College of Physicians and Surgeons (CPSO), physicians
are obliged to «facilitate» a patient’s request for assisted suicide or
cuthanasia, such as by providing an «effective referral» to a collea-
gue who is willing to engage in MAID if they themselves will not
do this. Such a referral, however, compromises the moral integrity
of physicians who hold that assisted suicide and euthanasia are
moral evils because facilitating a patient’s access to MAID is mate-
rial cooperation with a practice that is wrong for anyone to engage
in. The judgment of the Ontario Court of Appeal that upheld the
CPSO’s policy went as far as to suggest that physicians could «aban-
don their practice areax» if they did not wish to be prosecuted for
heeding their moral conscience. The court acknowledged that re-
quiring physicians either to provide effective referrals for MAID or
change their area of practice does infringe on freedom of religion
for those who oppose this practice on religious grounds but, in
this case, the Court ruled that such a policy was justified to pro-
mote equal access of all to a legal health service (Christian Medical
and Dental Society (CMDS) v. College of Physicians and Surgeons of Onta-
rio (CPSO), para. 79) (14).

Among Canadian bioethicists also, there is support for this
perspective. For example, bioethicist Udo Schuklenk has publicly
expressed his view that, in Canada, «Medical schools, pharmacy
schools should go out of their way to basically eliminate applicants
who they know already will not provide these services» (Browne,
2019) (15). Another bioethicist and legal scholar, Jocelyn Downie,
has stated that «Governments and health authorities have failed to
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insist that faith-influenced, publicly funded institutions permit
MAID within their walls» (Lord and Quon, 2019).

Thus, what I have been calling suicide relativism pervades in
Canada from the highest legal authorities in the country to many
advocates within the bioethics community. This relativism, howe-
ver, seems not to be logically consistent or just. In the name of
advancing freedom for some individuals to decide whether they
will request medical assistance to kill themselves or have themsel-
ves killed, based on their personal views that this is ethically justi-
fied, the freedom of other individuals not to be complicit in these
decisions has been restricted.

Although the Catholic bishops of Canada are united in their
view that assisted suicide and euthanasia, objectively, is a moral
evil, they are divided on the pastoral response to Catholics who
both request assisted suicide or euthanasia and spiritual care at their
chosen end of life. Regrettably, in my view, this moral ambiguity
results in unclarity regarding the moral status of assisted suicide
and euthanasia and serves to advance what I have called suicide re-
lativism among some Catholic lay persons also.
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El siglo pasado nos ha dejado las reflexiones mas significativas e
importantes sobre la ciencia y su quehacer. Evandro Agazzi ha
destacado por ser uno de los mas grandes pensadores italianos
dentro del campo de la filosoffa de la ciencia. El libro que se le
presenta al lector es resultado de un camino mas o menos acciden-
tado dentro del mundo académico y editorial, pues tiene su origen
en las reflexiones hechas en un volumen de 1969, titulado Tew: e
problema di filosofia della fisica, y del que la presente edicién retoma
ciertas partes. De manera esencial el filésofo retoma la preocupa-
cién constante por la objetividad cientifica que una vez descubrid
en los topicos de la fisica. Con todo, el ejercitado pensamiento de
Agazzi ha logrado mantener latentes sus principales inquietudes
filosoficas a través de los afios. Muestra de ello es que las ideas pre-
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sentadas en este libro son una recopilacion casi biografica del fil6-
sofo italiano.

El autor desarrolla su reflexion en torno a la ciencia haciendo
uso de la «retrospectiva»; es decir, que este grueso tomo es una in-
terconexion de las afecciones que las ideas de la objetividad y rigu-
rosidad han tenido sobre el desarrollo mismo de la ciencia, y coémo
ello ha permeado en la capa mas profunda de nuestra comprension
de la realidad, pues, retomando la impronta histérica husserliana,
Agazzi recupera «eidéticamente» los desarrollos conceptuales cla-
ves que han constituido la visién cientifica de nuestros tiempos, sin
por ello olvidar las necesidades éticas que deben acompanar a la
objetividad y a la tarea cientifica rigurosa. Por ello le resulté nece-
sario hablar de una ética de la ciencia (p. 462).

Agazzi, como un buen maestro, resulta claro en su escritura. Por
ello, el lector no especializado podra acercarse con facilidad a sus
ideas, ya que no faltan explicaciones de los conceptos que el publi-
co especializado pudiera ya poseer. Asi, el lector no especializado
podra aprender de Agazzi y, al mismo tiempo, comprender a Aga-
zzi, mientras que el lector especializado podra tener una nueva
perspectiva sobre problemas que se le habfan aparecido hasta ese
momento, pero lo haran de manera resumida.

Hay que reconocer la labor que Agazzi ha desarrollado en las dl-
timas secciones de este libro, donde la ciencia y su fundamentacién
se aparecen al lector. Se retoman reflexiones que giran en torno al
«estatuto cognitivo de la metafisica», el cual incrementa la posibili-
dad de comprension de los objetos particulares del mismo pensa-
miento cientifico. Agazzi recalca que es importante, para cualquier
forma de empirismo, considerar el llamado «marco preliminar»
bajo el que el sujeto tiene cierta predisposicion cognitiva hacia los
elementos que se le presentan sensorialmente. Asi, nos presenta
una huella de la consideracion de lo universal, de lo metafisico, que
es anterior a la labor de la ciencia. Es decir, que la ciencia, si se
quiere considerar ella misma como quehacer humano enfocado a
la Verdad (cap. viII), ha de tomar en cuenta, como campo prima-
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rio, previo y dador de sentido, la «red» metafisica que se expresa en
las maneras del conocer humano, como su «fondo universal».

Agazzi sabe que la metafisica podra ser ignorada pero no elimi-
nada, pues la inteligibilidad de la realidad debe su efectividad a ella
(p- 476). Sin embargo, las filosoffas positivistas han puesto en peli-
gro esas nociones, al enemistar rotundamente la metafisica y las
labores de la ciencia, para lo cual ha de repensarse el dilema.

Para Agazzi la revolucion cientifica no se deshizo de la metafi-
sica, sino que esa revolucion, que tendia a la emancipacion, fue la
proveedora del marco metafisico necesario de la nueva vision de la
ciencia para poder garantizar su capacidad de inteligir. De manera
que ese «conocimiento por reflexiony, que pocas veces es tomado
en cuenta por el método cientifico contemporaneo, tiene un papel
mas que importante al lado del conocimiento empirico y tedrico
que hoy colma el pensamiento objetivo.

De manera innegable, Agazzi ha logrado sistematizar por com-
pleto una visién clara del objeto de estudio de la ciencia; a saber,
que el realismo (cap. V) mediante el cual, de manera efectiva, se
acercan tanto la metafisica como la ciencia, no se reduce a puro
objeto estatico, sino que la realidad como tal se encuentra en cons-
tante estado de fluctuacion y que, por tanto, los constituyentes
fundamentales de la materia, asi como las ideas o conceptos, se en-
cuentran constantemente cambiando de situacién histérica y de
disposicion cognitiva. Ello nivela los progresos de la filosofia con
los de la ciencia. De manera que su objetividad no sélo depende de
su objeto y método, sino también del entramado intersubjetivo que
la situacion histérica refiere a cada momento. Por ello ha de tomar-
se también en cuenta la labor intersubjetiva de la ciencia, pues es el
camino mas efectivo hacia la objetividad misma. En este estudio,
Agazzi no insiste sobre las mismas problematicas de la ciencia con-
tra la parte metafisica del conocimiento, sino que muestra una nue-
va perspectiva, por medio de la cual se puedan comprender esas
problematicas; perspectiva desde la que pueden ser pensados los
nuevos retos de la ciencia contemporanea, pues el acercamiento a
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la realidad no debe estar permeado por prejuicios, y mucho menos
en el campo de la inteligibilidad del mundo circundante al ser
humano.

Ellibro La objetividad cientifica y sus contextos ha sido publicado por
el Fondo de Cultura Econémica en conjunto con la Universidad
Panamericana, y es una edicion y traduccion revisada por el autor,
que toma como base la version en inglés publicada por Springer en
2014. No se trata del primer libro de Agazzi publicado en espafol
(hay cinco mas que salieron en las décadas pasadas); sin embargo,
con la aparicién de esta nueva edicion se harda mas facil a los hispa-
nohablantes interesados en su pensamiento, conocerlo dentro y
fuera de las aulas, pues representa el trabajo de toda una vida con-
sagrada a la clarificacion y elaboraciéon sistematica de un pensa-
miento que ahora llega a un segmento tan grande del publico
filos6fico como lo es Latinoamérica, y ello gracias a la red de dis-
tribucién del Fondo de Cultura Econémica. Podriamos decit, sin
temor a equivocarnos, que la apariciéon de esta edicién es un gran
paso en la proliferaciéon del «pensamiento agazzianoy, el cual se ve
hoy respaldado por su propia trayectoria, con sus multiples traduc-
ciones, numerosos articulos, multitudinarias conferencias y este
libro, que se suma a esta cuantiosa produccion filoséfica.

No queda mas que esperar a que sus paginas brinden frutos; a
que generen discusion y abran un entramado de comentarios e in-
fluencias sobre el campo filoséfico actual y, lo mas importante, que
marquen a los académicos y estudiantes que se interesan por la ri-
gurosidad y objetividad de las ciencias humanas, pues la reflexion
sobre ello representa ya un cierto avance de la razén humana sobre
el uso, estatuto y comprension de la ciencia actual.
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The last century has left us with the most significant and impor-
tant reflections on science and its work. Evandro Agazzi has stood
out for being one of the greatest Italian thinkers in the field of
philosophy of science. The book that is presented to the reader, is
the result of a more or less bumpy path within the academic and
editorial world, since it has its origin in the reflections made in a
1969 volume entitled Tewmi e problema di philosophia della fisica and of
which the present editing takes up certain parts. Essentially, the
philosopher’s constant concern for the scientific objectivity, which
he once discovered in the topics of physics, is taken up again.
However, Agazzi’s exercised thinking has managed to keep his
main philosophical concerns latent through the years, proof of
which is that the ideas presented in this book are an almost biogra-
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phical compilation of the Italian philosopher. The author develops
his reflection on science making use of «retrospective», that is to
say, that this thick volume is an interconnection of the affections
that the ideas of objectivity and rigor have had on the very develo-
pment of science, and how this has permeated the deepest layer of
our understanding of reality, since, taking up the Hussetlian historical
imprint. Agazzi eidetically recovers the key conceptual developments
that have constituted the scientific vision of our times without for-
getting the ethical needs that must accompany objectivity and rigo-
rous scientific work, which is why he found it necessary to speak
of an ethics of science (p. 462).

Agazzi, as a good teacher, is clear in his writing, therefore, the
non-specialized reader will be able to approach easily his ideas,
since there is no lack of explanations of the concepts that the spe-
cialized public may already possess. In this way, the non-specialized
reader will be able to learn from Agazzi and at the same time un-
derstand Agazzi, while the specialized reader will be able to have a
new perspective on problems that had appeared to him, until then,
in a foreshortened way.

We must recognize here the work that Agazzi has developed
towards the last sections of this book, where science and its foun-
dation appear to the reader; reflections that revolve around the
«cognitive status of metaphysicsy, which increases the possibility
of understanding the particular objects of scientific thought itself.
Agazzi stresses that it is important for any form of empiricism to
consider the so-called «preliminary framework» under which the
subject has a certain cognitive predisposition towards the elements
that are presented to him sensitively. Thus, it presents us with an
impression of consideration of the universal, of the metaphysical
prior to the work of science, namely, that science, if it is to consider
itself as a human task focused on Truth (chap. VIII). It must take
into account as a primary, prior and meaning-giving field the meta-
physical «network» that is expressed in the ways of human
knowing, as its «universal background». Agazzi knows that meta-
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physics may be ignored but not eliminated, since the intelligibility
of reality owes its effectiveness to it (p. 476), however, positivist
philosophies have endangered these notions by flatly antagonizing
metaphysics and the labors of science, for which I must rethink
the dilemma. For Agazzi the scientific revolution did not get rid of
metaphysics, but that revolution that tended to emancipation was
the provider of the necessary metaphysical framework of the new
vision of science to guarantee its ability to understand. So that
«knowledge by reflection», which is seldom taken into account by
the contemporary scientific method, has a more than important
role beside the empirical and theoretical knowledge that today fills
objective thought.

Undeniably, Agazzi has managed to systematize completely a
clear vision of the object of study of science, namely, that realism
(Chapter V) through which both metaphysics and science are effecti-
vely approached. This is not reduced to a purely static object, but
that reality as such is in a constant state of fluctuation and that
therefore the fundamental constituents of matter as well as ideas
or concepts are constantly changing historical situations and cogni-
tive dispositions. This balances the progress of philosophy with
that of science. So that its objectivity depends not only on its ob-
ject and method, but also on the intersubjective framework that
the historical situation refers to at each moment; for this reason,
the intersubjective work of science must also be taken into ac-
count, since it is the most effective path towards objectivity itself.
In this study, Agazzi does not insist on the same problems of
science, against the metaphysical part of knowledge. It shows a
new perspective through which these problems can be understood,
the same perspective from which the new challenges of contem-
porary science, since the approach to reality must not be permea-
ted by prejudices, much less in the field of intelligibility of the
world around the human being;

Scientific objectivity and its contexts has been published by the Eco-
nomic Culture Fund in conjunction with the Universidad Paname-
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ricana and is an edition and translation revised by the author based
on the English version published by Springer in 2014. This is not
the first book by Agazzi published in Spanish (there are five more
that came out in the past decades). However, with the appearance
of this new edition, it will be easier for Spanish speakers interested
in his thought, to know it inside and outside the classroom. It re-
presents the work of a lifetime devoted to the clarification and sys-
tematic elaboration of a thought that now reaches such a large
segment of the philosophical public as Latin America, thanks to
the distribution network of the Fund for Economic Culture. We
could say, without fear of being mistaken, that the appearance of this
edition is a great step in the proliferation of «Agazzian thought;
that today it is supported by its own trajectory, with its multiple
translations, numerous articles, multitudinous conferences and
that this book that is added to this considerable philosophical pro-
duction.

Now, all that remains is for its pages to bear fruit, to generate
discussion, and open up a network of comments and influences
on the current philosophical field, and most importantly, to mark
the academics and students who are interested in the rigor and ob-
jectivity of the human sciences. Since reflection on this already re-
presents a certain advance of human reason over the use, status
and understanding of science today.
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Criterios para los colaboradores
de la revista Medicina y Etica

A. Politicas de la Revista

1. Objetivo, identidad y misiéon de la Revista

Medicina y Etica es una publicacién especializada en el campo de la
Bioética, que esta enfocada a la difusién académica de la investiga-
cién entre los profesionales afines a las tematicas y discusiones
actuales en este campo.

La revista no esta circunscrita a una visiéon unica de la Bioética,
siempre que los articulos cumplan con rigor la metodologia propia
de la Bioética, que consiste en explicar el problema ético en estu-
dio y establecer la fundamentacién de la antropologia filoséfica
que sostenga a una jerarquia de valores, contra los que se confron-
tara el problema, para as{ llegar a una conclusion ética. De acuerdo
con lo anterior, las opiniones y posiciones son responsabilidad ex-
clusiva del autor, y no reflejan necesariamente la posicion de la Fa-
cultad de Bioética de la Universidad Andhuac México. El Comité
Editorial no presupone, en ningin caso, que la institucion de
origen o de quien da actualmente empleo al autor, suscribe las
posiciones de éste, vertidas en el articulo correspondiente.

Medicina y Etica tiene independencia editorial. E1 Comité Edito-
rial sélo esta interesado en la calidad y eticidad de las publicaciones
de la revista.

Medicina y Etica es trimestral, gratuita y no contiene publicidad.

El Comité Editorial siempre tiene como objetivo publicar
articulos de calidad en la Revista y, junto con el Consejo Editorial
Internacional, implementara sistemas novedosos que vayan suf-
giendo, como nuevas plataformas o instrumentos electrénicos, asi
como la busqueda de mejores revisores.
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2. Politicas de contenidos

La Revista contara con dos secciones: primera, articulos inéditos
originales y segunda, resefias.

Las politicas puntuales de cada seccion se especifican en el apar-
tado de «Enviosy, en «Directrices para los autores».

Los articulos y resefias deberan escribirse en espafiol o inglés, de
manera clara y concisa; en fuente Arial con 12 puntos, a 1.5 de inter-
lineado, en formato electronico Word. Debera enviarse directa-
mente por el Open Journal Systems de la Revista.

3. Proceso de revision y evaluacién por pares

a) El Comité Editorial seleccionara los articulos que correspondan
con la linea editorial de la Revista.

b) Se revisara que el texto cumpla con todas las indicaciones de
forma, sefaladas en la entrega de los originales.

) Los articulos seran dictaminados por uno o dos académicos
de competencia relevante para el tema (revision entre pares a doble
ciego) en un plazo maximo de tres meses. LLos nombres, tanto de
los dictaminadores como del autor, permaneceran en el anonimato.
El resultado puede ser:

1. Publicable. En ese caso, el articulo seguira el proceso de tra-

duccién y publicacion.

2. Publicable, sujeto a modificaciones. El autor realizara las
modificaciones o correcciones, y lo sometera nuevamente a
dictamen, sin que por ello la Revista se comprometa a publi-
carlo. Si en esta segunda ocasién fuera rechazado nuevamen-
te, el articulo ya no podra ser presentado de nuevo.

3. No publicable. En caso de respuesta negativa, el autor reci-
bird un dictamen con las opiniones de los dictaminadores. La
negativa a la publicaciéon siempre sera por el articulo, y no
por la persona.
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d) Los juicios de los dictaminadores deben ser objetivos y no
deben tener ningin conflicto de intereses.

e) Los articulos revisados deben ser tratados confidencialmente
antes de su publicacion.

f) Las decisiones de aceptar un articulo no seran revertidas, a
menos que se identifiquen posteriormente problemas importantes.

4. Politica antiplagio

Medicina y Etica mantiene una politica antiplagio para garantizar la
originalidad de todos los manuscritos mediante el uso del software
Turnitin, que es una solucién de deteccion de similitud de conteni-
dos. Cualquier similitud total o parcial no debidamente citada, sera
motivo de rechazo.

5. Politica de acceso abierto

Medicina y Etica brinda acceso abierto a su contenido, con el princi-
pio de que la investigacion esté disponible gratuitamente para el
publico que apoya un mayor intercambio global del conocimiento.

Todo el material de Medicina y Etica esté publicado bajo la Licencia
Creative Commons Atribucién-NoComercial-CompartirIgual 4.0
Internacional.

6. Codigo de ética de la Revista

Lineamientos ¢éticos. Tienen la mision de favorecer la integridad
académica.

a) Los articulos, ademas de ser aprobados en su metodologia,
formato, marco tedrico y aspectos técnicos por el Coordinador
Editorial, se someteran a una aprobacion desde el punto de vista
ético por el Comité Editorial y, en caso necesario, por el Comité
General de Etica de la Universidad Andhuac México.

b) En los articulos en los que hubiera datos de pacientes u otros
sujetos de investigacion, se guardara la confidencialidad de dicha
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informacion. Los autores que quieran publicar este tipo de articu-
los deberan contar con los formatos de consentimiento informado.

c¢) Todos los autores estan obligados a proporcinar retractacio-
nes o correcciones, en caso de deteccion de errores.

d) Se prohibe la publicaciéon de la misma investigacion en mas
de una revista.

e) Siendo esta Revista gratuita para el lector, también lo es para
el autor. Por lo que los autores cuyos trabajos sean aceptados, no
realizaran ningin pago a la Revista.

f) El conflicto de interés no es una falta ética. Pero debe men-
cionarse al inicio del articulo, en caso de existit.

g) Todos los autores deben haber contribuido significativamen-
te a la investigacion.

h) El Comité Editorial seleccionara los articulos que correspon-
dan con la linea editorial de la Revista.

1) Se revisara que el texto cumpla con todas las indicaciones de
forma, sefaladas en la entrega de los originales.

j) Los articulos seran dictaminados por uno o dos académicos
de competencia relevante para el tema (revision entre pares a doble
ciego) en un plazo maximo de tres meses. Los nombres, tanto de
los dictaminadores como del autor, permaneceran en el anonimato.

7. El Comité Editorial

a) Tiene el objetivo de publicar articulos de acuerdo con las gufas
¢ticas aceptadas internacionalmente (Code of Conduct, COPE y
Office of Research Integrity, ORI).

b) Tiene a su cargo detectar, en la medida de lo posible, e impedir
la publicaciéon de articulos en donde se haya encontrado mala
conducta en investigacion. En caso de que se detecte posterior-
mente dicha conducta, el articulo en cuestién se retractara. Si
hubiera existido algun error menor, se corregira. Nunca se con-
siderara la retraccién como una acciéon personal; exclusivamente
se basard en la calidad y/o errores del articulo en cuestion.
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c) Persigue la mala conducta. En caso de que se reciban acusacio-
nes de mala conducta, se solicitara al autor principal una expli-
cacion. El autor debera contestar a dicha solicitud. De no ser
aceptable, el articulo se retractara, pero ademas se enviara una
carta a los empleadores del investigador sobre el caso.

d) No alentara en ningun caso la mala conducta en investigacion.

A continuacion, se enlistan algunos tipos de mala conducta en

investigacion:

1) El plagio es una conducta de mala practica en investigacion.
No basta poner el nombre de un autor para que se considere
no plagiado. Debera obtener ideas de la referencia bibliogra-
tica, pero no escribir la misma informacién. Los articulos
aportados seran verificados en un sistema antiplagio. Si a pos-
teriori, algun lector comunicara algin plagio encontrado, se
verificara el mismo, y el articulo aparecera sélo con el titulo
como retractado.

2) La autoria inexacta es también una mala practica. Debera
aparecer en primer lugar quien haya trabajado mas en la ela-
boracién del articulo, y asi sucesivamente. Poner el nombre
de quien no ha escrito nada es antiético. Si a posteriori alguna
persona comunicara este hecho a la Revista, dicho autor no
podra volver a publicar en la misma.

3) Si el trabajo que se publica como articulo recibié financia-
miento, es indispensable poner este dato después del(los)
nombre(s) de los autores. En caso de no hacerlo, seran los
autores los tnicos responsables ante la entidad financiadora
por omitir el dato. La revista Medicina y Etica no sera respon-
sable de esto.

4) El conflicto de interés no es una mala practica. Pero hay
que especificarlo en el resumen y en el articulo. Por ejemplo,
si una empresa produce algin fairmaco que se analiza ética-
mente en el articulo, debe senalarse que puede haber conflic-
to de interés, ya que el autor ha recibido apoyo de cualquier
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indole por parte de la empresa. Esto es para que los lectores
puedan juzgar la objetividad del estudio.

5) La Oficina de Integridad en Investigacién (ORI) de Estados
Unidos define también como mala conducta investigadora a la fa-
bricacion de datos, resultados y/o el reporte de los mis-
mos. En caso de que eso suceda, el articulo serd retractado.

6) También es fraude la falsificacion y la fabricacion de da-
tos. La fabricacion de datos se refiere a que, por ejemplo, en
una encuesta se cambien los datos de sujetos, o se dupliquen
las encuestas con otros nombres. La falsificacion de datos
implica omitir resultados no deseables, modificar datos que
no convienen en los resultados, etcétera.

7) Se pueden consultar las siguientes ligas para evitar incurrir en
estas malas practicas:
https://grants.nih.gov/grants /research_integrity/
research_misconduct.htm
https://ori.hhs.gov/

8. indices, directorios, bases de datos

Medicina y Etica esta incluida en las Top 100 Bioethics Journals in the
World de la Bioethic Research Library. Georgetown University (Washing-
ton D.C., USA); en el Directorio de Latindex, EBSCO y en Bibliografia
Latinoamericana en revistas de investigacion cientifica y social (BIBLAT).

9. Cesion de derechos

El autor se comprometera a firmar una carta de cesiéon de dere-
chos de exclusividad a la Revista y a dar su autorizaciéon para que,
eventualmente, el manuscrito sea reproducido en formato impreso
o electrénico.

1082 Medicina y Etica - Julio-Septiembre 2020 - Vol. 31 - Num. 3



Criterios para los colaboradores de “Medicina y Etica”

a) Carta de originalidad
Todos los autores y coautores deben firmarla y otorgar sus datos.
https://www.anahuac.mx/mexico/files/Carta-de-origina
lidad_Revistas-Univ-Anahuac-Mexico.docx

b) Licencia de comunicacion priblica
https://www.anahuac.mx/mexico/files/Licencia-de-co-
municacion-publica-Revistas-Univ-Anahuac-Mexico.docx

10. Aviso de derechos de autor

La titularidad de los derechos de esta Revista corresponden a la
Universidad Anahuac México y es obligatorio citar su procedencia
en cualquier reproduccién total o parcial.

11. Redes sociales
Facebook: Medicina y Fitica, @bioeticaAnahuac

B. Directrices para los autores

1. Envios

Los originales se enviaran directamente a través de la plataforma
Open Journal Systems (OJS), en la siguiente direccién electronica:
http://revistas.anahuac.mx/bioetica/ Para ello, los autores ne-
cesitan registrarse y enviar sus contribuciones acompafiadas de la
Carta de originalidad y \a Licencia de comunicacion priblica.

La revista contara con dos secciones: articulos originales y resefias.

Los articulos y resefias deberan escribirse en espafiol o inglés, de
manera clara y concisa; en fuente Arial con 12 puntos, a 1.5 de
interlineado, en formato electrénico Word.

2. Articulos

Los articulos deberan contar con los siguientes requisitos:
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a) Extension minima de 15 cuartillas y maxima de 30. Deben ser
solamente monograficos.

b) Titulo en espanol y en inglés.

¢) Debajo del titulo debe venit el nombre y los apellidos del/los autores.

d) Resumen en espanol de aproximadamente 150 a 300 palabras y su
version en inglés (abstraci).

e) Palabras clave: de tres a cinco palabras clave no contenidas en el
titulo y su version en inglés (key words).

t) Datos del autor. Nombre de cada autor con asterisco, sefialando
su lugar de adscripcion laboral, ciudad y pais, y puesto de traba-
jo brevemente, asi como su c6digo ORCID. Debe incluir su co-
rreo electronico. Esto debe ser para cada autor.

Ejemplo:
Nombre, Apellidos
Profesor /director/ investigador de la Facultad de... / del Hospital... /
del Centro de investigacion...
De la (nombre de la institucion).

Ciudad, Pais.
https://orcid.org/0000-0000-0000-000

2) El primer autor debera enviar su correo electrénico.
h) La Coordinacion Editorial se reserva el derecho de omitir
titulos excesivos. Ejemplo:

Nombre, Apellidos.
Director asistente del Centro de Oncologia Pediatrica (del-Servicio
de-Pediatria), del Hospital X.

1) El nombre del primer autor debera corresponder a quien mas
haya intervenido en la elaboracién del articulo, no por cargos
académicos o clinicos.

j) En caso de existir conflicto de interés, los autores deben sefia-
larlo en la publicacion.

k) Las tablas nunca deben ser pegadas o tomadas de una fotogra-
tia. El autor debe elaborarlas personalmente aunque provengan
de otra fuente, y citar la fuente de la que provienen.
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1) En caso de que la tabla sea de elaboracion personal, poner al pie
de la misma lo siguiente. Fuente: nombre del autor del articulo.

m) Si su articulo es de caracter cuantitativo y su estudio se llevo a
cabo con personas o animales, es necesario que nos propor-
cione, ademas de todos los datos solicitados en las politicas y
normas editoriales, el nimero de folio o constancia de que su
trabajo fue aprobado por un Comité de Ftica en Investigacion.
Sin este documento, NO podemos proceder a darle el segui-
miento editorial.
Si usted no cuenta con dicha probacién, puede recurrir al Comi-
té de Etica en Investigacion de la Universidad Andhuac México,
quien le dara el seguimiento correspondiente. El correo de con-
tacto es: precomite(@anahuac.mx

3. Resenas

Las resefias deberan incluir el titulo del trabajo que se expone con
su referencia bibliografica. Ademas, el nombre, cargo, correo elec-
trénico y cédigo ORCID del autor de la resefia.

La resefia es una critica académica, respetuosa, y debe senalar
los limites y los aportes del trabajo en cuestion.

Su extension no debera superar las cinco paginas.

4. Bibliografia

Todos los articulos deben tener referencias citadas, asi como una
lista de la bibliografia de esas referencias. Ademas, se debera agre-
gar el DOI del documento, en caso de contar con él, al final de la
referencia. Se seguira el estilo Vancouver.

a) Libro completo

Autor/es. Titulo del libro. Edicion. Lugar de publicacion: Editorial; afio.
Bell J. Doing your research project. 5th. ed. Maidenhead: Open Univer-

sity Press; 2005.
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b) Volrimenes independientes de libros

— Voliimenes con titulo propio pero de los miismos antores/ editores

Autor/es. Titulo del libro. Edicién. Lugar de publicacion: Editorial; afio.
Paginas. Vol. n°. Titulo del capitulo.
Cicchetti D, Cohen DJ, editors. Developmental psychopathology. Vol. 1,

Theory and methods. New York: Johon Wiley & Sons, Inc.; c1995. 787 p.

— Monografias seriadas

Autor/es. Titulo del libro. Edicion. Lugar de publicacién: Editorial; afio.
Péaginas. (Autor/es. Titulo de la serie. Vol. n°.)

Stephens D, editor. Adult audiology. Oxford (UK): Butterworth-Heinemann;
c1997. 657 p. (Kerr AG, editor. Scott-Brown’s otolaryngology. Vol. 2).

¢) Capitulos de libros

Autor/es del capitulo. Titulo del capitulo. En: Director/Coordinador/Editor
del libro. Titulo del libro. Edicion. Lugar de publicacién: Editorial; afio.
pagina inicial-final del capitulo.

Franklin AW. Management of the problem. En: Smith SM, editor. The
maltreatment of children. Lancaster: mTP; 2002. p. 83-95.

d) Articulo de revista

Autor/es. Titulo del articulo. Abreviatura internacional de la revista. afo;
volumen(numero): pagina inicial-final del articulo.

Dawes J, Rowley J. Enhancing the customer experience: contributions
from information technology, J Business Res. 2005; 36(5): 350-7.

¢) Actas de congresos y conferencias (se citan como un libro)

Harnden P, Joffe JK, Jones WG, editors. Germ cell tumours V. Procee-
dings of the 5th Germ Cell Tumour Conference; 2001 Sep 13-15;
Leeds, UK. New York: Springer; 2002.

1) Comunicaciones y ponencias

Autor/es de la comunicacién/ponencia. Titulo de la comunicacion/po-
nencia. En: Titulo oficial del Congreso. Lugar de publicacién: Edito-
rial; afio. pagina inicial-final de la comunicacién/ponencia.
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Anderson JC. Current status of chorion villus biopsy. Paper presented
at: APsSB 1986. Proceedings of the 4th Congress of the Australian Pe-
rinatal Society, Mothers and Babies; 1986 Sep 8-10; Queensland,
Australian. Berlin: Springer; 1986. p. 182-191.

g) Recursos en internet

— Libros

Autores. Titulo [Internet]. Lugar: Editor; afio [revision; consultado]. Dis-
ponible en: direccion electrénica.

Richardson ML. Approaches to differential diagnosis in musculoskeletal
imaging [Internet]. Seattle (WA): University of Washington School of
Medicine; 2007-2008 [revisiéon 2007-2008; consultado 29 de marzo
de 2009]. Disponible en: http://www.rad.washington.edu/mskbook/
index.htmIpA

— Articulos de revistas (todas las revistas citadas que tengan DOI, éste

debe ser agregado al final de la referencia)

Autor. Titulo. Nombre de la revista abreviado [Internet]. afio [consulta-
do]; volumen(numero): paginas o indicador de extensién. Disponible
en: direccion electrénica.

Abood S. Quality of imrovement initiative in nursing homes. Am J Nurs
[Internet]. 2002 [consultado 22 de noviembre de 2012]; 102(6).
Disponible en: http://www.nursingworld.org

h) Sitios web

Autor/es. Titulo [Internet]. Lugar de publicacién: Editor; Fecha de publi-
cacion [revisado; consultado]. Disponible en: direccion electronica.
European Space Agency. ESA: Missions, Earth Observation: ENVISAT. [Inter-
net]. [consultado 3 de julio 2012]. Disponible en: http://envisat. esa.int/

7) Parte de un sitio web

Medline Plus [Internet]. Bethesda (MD): U.S. National Library of Medicine;
c2009. Dental health; 6 de mayo de 2009 [citado 16 de junio de
2009]; [about 7 screens]. Disponible en: http://www.nlm.nih.gov/me-
dlineplus/dentalhealth.html
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) Datos de investigacion

Veljize M, Rajéeviee N, Bukviéki D. A Revision of the Moss Collection of
the University of Belgrade Herbarium (Beou) From The Ostrozub
Mountain in Serbia [Internet]. Zenodo; 2016. Disponible en: https://
doi.org/10.5281/ZENODO.159099

k) Citas en el texto

Las citas en el texto se efectian a través de llamadas con nimeros
arabigos entre paréntesis.

Cada trabajo citado en el texto debe tener un tGnico nimero
asignado por orden de citaciéon. Si se cita una obra mas de una vez,
conservara el mismo numero.

Las citas de un autor se pueden realizar por un nimero o inte-
grando el nombre del autor seguido de un ndmero en el texto.
Cuando en el texto se menciona un autot, el nimero de la referen-
cia se pone tras el nombre de éste. Si no se nombra al autor, el nu-
mero aparecera al final de la frase.

Los tumores pueden extenderse desde el pulmén a cualquier parte del
cuerpo (1)...
Como indicé Lagman (2), los cuidados de la diabetes...

Si la obra tiene mas de un autor, se citard en el texto el primer
autor y luego se pone ¢# al. (en cursiva).

Simona et al. (5) establecen que el principio...

Para citar una obra que no tiene un autor conocido, se debe usar lo
que se denomina como «autor corporativo». Por ejemplo, una
organizacion o una entidad.

El Ministerio de Sanidad (4) recientemente ha estimado que la hepatitis...
El numero de personas que sufren de hepatitis en Espafa ha crecido un
14% en los ultimos 20 afios (4) ...

Algunos libros contienen capitulos escritos por diferentes autores.
Cuando se cita el capitulo se citara al autor del capitulo, no al edi-
tor literario o director de la obra.

1088 Medicina y Etica - Julio-Septiembre 2020 - Vol. 31 - Num. 3



Criteria for publication in the «Medicina y Etica» Journal

Bell (3) identificé que entre las personas que sufren de diabetes mellitus
dos requieren unos cuidados alimentarios estrictos...

Cuando hay mas de una cita, éstas deben separarse mediante co-
mas, pero si fueran correlativas, se menciona la primera y la tltima
separadas por un guion.

Modern scientific nomenclature really began with Linnaeus in botany (1),

but other disciplines (2, 5) were not many years behind in developing
various systems (4-7) for nomenclature and symbolization

Cita directa: Debe ser breve, de menos de cinco renglones, se inset-
ta dentro del texto entre comillas, y el nimero correspondiente se
coloca al final, después de las comillas y antes del signo de puntua-
cién, se incluye la paginacion.

«...has been proven demonstrably false.» (4, p.23)

Criteria for publication in the
Medicina y Etica Journal

A. Policies of the Journal

1. Purpose, identity, and mission of the Journal

Medicina y Etica is a publication specialized in the Bioethics field,
focused on the academic dissemination of research between pro-
fessionals working on current topics and discussions in this field.
The Journal is not limited to a unique vision of Bioethics, as
long as the articles rigorously comply with the inherent methodo-
logy of Bioethics, which consists of explaining the ethical issue
being studied and establishing the fundamentals of the philosophi-
cal anthropology sustaining a hierarchy of values against which the
problem is to be addressed in order to reach an ethical conclusion.
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Consequently, opinions and positions are the exclusive responsibi-
lity of the author and do not necessarily reflect the position of the
College of Bioethics of the Universidad Anahuac México. The Edito-
rial Board does not assume, in any case, that the institution from which
the author emanates or which is currently the authot’s place of
work subscribes to the author’s own positions reflected in the article.

Medicina y Etica is an independent publisher. The Editorial
Board is only concerned with the quality and ethics of the journal’s
publications.

Medicina y Etica is a quarterly, cost-free, advertisement-free pu-
blication.

The Editorial Board constantly aims to publish quality articles
in the journal and, together with the International Editorial Coun-
cil, implements innovative systems as they arise, such as new pla-
tforms or electronic instruments, and continuously searches for
the best reviewers.

2. Content policy

The Journal has two sections: firstly, original unpublished articles,
and secondly, reviews.

The timing policies for each section are specified in the subsec-
tion «Submissions» under «Guidelines for authorsy.

Articles and reviews must be written in Spanish or English in a
clear, concise style, using 12-point Arial font, with 1.5 paragraph
spacing, and be submitted in electronic Word format. It must be
submitted directly through the journal’s Open Journal Systems.

3. Peer review and analysis process

a) The Editorial Board selects articles in line with the editorial re-
quirements of the journal.
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b) The text will be checked for compliance with all indications
as stated for submission of original articles.

c) Articles are decided upon by one or two academics of a rele-
vant field with respect to the topic (double-blind peer review) in a
period of at most three months. The names of the peer reviewers
and the author are kept anonymous. The result will be one of the
tollowing:

1) Publishable. In this case, the article will follow the process

of translation and publication.

2) Publishable, subject to modifications. The author must
carry out the changes or corrections and resubmit the article
for peer review, with the understanding that this does not
guarantee that the journal will publish it. If it is rejected a se-
cond time, the article may not be resubmitted again.

3) Not publishable. In the case of a rejection, the author shall
receive an explanation of the peer reviewers’ opinion. The
refusal to publish will always be for the article and not for the
person.

d) The judgments of the judges must be objective and must not
have any conflict of interest.

e) The reviewed articles should be treated confidentially before
publication.

f) Decisions to accept an item will not be reversed, unless signi-
ficant problems are subsequently identified.

@) Decisions to accept an article are irreversible, unless signifi-
cant issues are identified after the fact.

4. Anti-plagiarism policy
Medicina y Etica enforces an anti-plagiarism policy in order to gua-

rantee the originality of each manuscript through the use of the
Turnitin software, which is a solution for the detection of similari-

Medicina y Etica - Julio-Septiembre 2020 - Vol. 31 - Nim. 3 1091



Criteria for publication in the «Medicina y Etica» Journal

ties in the contents of works. Any total or partial similarity that is
not duly cited shall be reason for rejection.

5. Open access policy

Medicina y Etica maintains its contents under open access with the
principle of making research freely available to the public and su-
pporting a larger global exchange of knowledge.

All the Medicina y Etica material is published under the License
of Creative Commons Attribution-NonCommercial-ShareA-
like 4.0 International Licence.

6. Ethical code of the Journal

Ethical guidelines. Mission to promote academic integrity.

a) The Publishing Coordinator approves articles based on their
methodology, format, theoretical framework, and technical as-
pects; these are also subjected to approval from an ethnical stan-
dpoint by the Editorial Board and, if necessary, by the General
Ethical Board of the Universidad Andhuac México.

b) For articles that include information about patients or other
research subjects, said information shall be kept confidential. Au-
thors wishing to publish this type of articles must have informed
consent formats.

c) All authors are obliged to provide retractions or corrections,
in case of error detection.

d) The publication of the same research in more than one jout-
nal is prohibited.

e) As this Magazine is free for the reader, it is also free for the
author. Therefore, the authors whose works are accepted will not
make any payment to the Magazine.

f) The conflict of interest is not an ethical fault. But it should
be mentioned at the beginning of the article, if it exists.
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g) All authors must have contributed significantly to the research.

h) The Editorial Committee will select the articles that corres-
pond to the editorial line of the Magazine.

1) It will be checked that the text complies with all the indica-
tions of form, indicated in the delivery of the originals.

j) The articles will be ruled by one or two academics of relevant
competence for the topic (double blind peer review) within a maxi-
mum period of three months. The names of both the judges and
the author will remain anonymous.

7. Editorial Board

a) Its aim is to publish articles in accordance with internationally
accepted ethical guidelines (Code of Conduct, COPE, and Office
of Research Integrity, ORI).

b) Is responsible for detecting, to the extent possible, and pre-
venting the publication of articles in which research misconduct
have been detected. If this is detected after approval, the article in
question shall be withdrawn. Minor errors shall be corrected.
Withdrawal of an article must never be considered as a personal
action; it must be based exclusively on the quality and/or errors of
the article in question.

c) Investigates misconduct. If accusations of misconduct are
brought to its attention, a request must be made to the primary au-
thor to provide an explanation. The author must respond to said
request. If unacceptable, the article shall be withdrawn and a letter
shall be sent to the researcher’s employers explaining the case.

d) Will not, under any circumstances, excuse research miscon-
duct. Some types of research misconduct are listed below:

1) Plagiarism is a research misconduct. Including an author’s
name is not sufficient to rule out plagiarism. It is acceptable
to acquire ideas from the bibliographical references, but not
to write the same information. Articles cited shall be checked
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in an anti-plagiarism system. If, a posteriori, a reader detects
and reports plagiarism, it shall be checked and the title of the
article will appear as retracted.

2) Inexact authorship is also misconduct. The first name must
be the person who worked most on writing the article, and
the rest in successive order. To include the name of a person
who has not written anything is unethical. If, @ posteriori, the
journal is made aware of this occurrence, the author will be
banned from publishing in the journal again.

3) If the work published as an article received financial support,
it is necessary to indicate this fact after the name(s) of the
author(s). If this is omitted, the author(s) will be the sole respon-
sible party(ies) before the financing entity regarding the omis-
sion of this fact. Medicina y Etica journal shall not be made liable.

4) Conflicts of interest do not constitute malpractice. Howe-
ver, they must be specified in the abstract and in the article.
For example, if a company produces a drug ethically analy-
zed in the article, it must be stated that there may be a con-
flict of interest, as the author received support of any kind
from the company. This allows readers to form their own
opinions on the objectivity of the study.

5) The Office of Research Integrity (ORI) in the United States
of America also defines research misconduct as the fabrication
of data, results or the reporting of results. If this is de-
tected, the article shall be withdrawn.

6) The falsification and fabrication of data also constitute
fraud. The fabrication of data refers to, for example, chan-
ging the subject data from a survey or duplicating surveys
with other names. The falsification of data entails omitting
undesirable results, modifying data judged inconvenient for
the results, etcetera.

7) Please visit the following links to avoid misconduct:
https://grants.nih.gov/grants /research_integrity/
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research_misconduct.htm
https://ori.hhs.gov/

8. Tables of content, directories, databases

Medicina y Ftica is included in the Top 100 Bioethics Journals in
the World by the Bioethic Research Library. Georgetown University
(Washington D.C., USA); in the Latindex Directory, EBSCO and the
Bibliografia 1 atinoamericana in scientific and social research journals (BIBLAT).

9. Transfer of rights

The author undertakes to sign a letter of assignment of exclusive
rights to the journal and to give his or her permission for the manu-
script to be reproduced in printed or electronic form, if necessary.
a) Declaration of originality
Must be signed by all authors and co-authors, who must provi-
de their information.
https://www.anahuac.mx/mexico/files/Carta-de-originali
dad_Revistas-Univ-Anahuac-Mexico.docx

b) Public communication license
https:/ /www.anahuac.mx/mexico/files/Licencia-de-co-
municacion-publica-Revistas-Univ-Anahuac-Mexico.docx

10. Copyright notice

The copyrights related to this journal belong to the Universidad
Anahuac México, who must be cited in any total or partial repro-
duction.

11. Social media
Facebook: Medicina y Fitica, @bioeticaAnahuac
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B. Guidelines for authors
1. Submission

Original articles must be submitted through the Open Journal Sys-
tems (OJS) platform at the following link: http://revistas.ana
huac.mx/bioetica/ For this, the authors need to register and
send their contributions accompanied by the Letfer of Originality
and the Public Communication License.

The Journal consists of two sections: original articles and reviews.

Articles and reviews must be written in Spanish or English in a
clear, concise style, using 12-point Arial font, with 1.5 paragraph
spacing, and be submitted in electronic Word format. It must be
submitted directly through the journal’s Open Journal Systems.

2. Articles
Articles must meet the following requirements:

a) Length must be at least 15 and at most 30 typeset pages of
approximately 250 words. Only monographs should be sub-
mitted.

b) Title in Spanish and English.

©) Underneath the title, it must include the first and last names of the
author(s).

d) Abstract in Spanish of approximately 150 to 300 words and its
English version.

e) Key words: three to five key words not contained in the title and
its English version.

t) About the anthor(s): name of each author with an asterisk, inclu-
ding their place of work, city, and country, as well as a brief
description of their work position and their ORCID ID and email
address. This must be included for each author. Example:
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First name, last name(s).

Professor/Director/Researcher at the Faculty of.../at... Hospital/at...
Research Center.

At (name of the Institution)

City, Country

https://orcid.org/0000-0000-0000-000

@) The first author must indicate their email address.
h) The Editorial Management reserves the right to omit excessive tit-
les. Example:

First name, Last name(s).
Assistant Director at the Pediatric Oncology Center (at-Pediatrics
Services), of X Hospital.

1) The first author named must be the person who had the most
involvement in writing the article, not in order of academic or
clinical titles.

j) If there are conflicts of interest, the authors must disclose it in
the publication.

k) Tables should never be pasted images. The author must manua-
lly create them even if taken from a different source, citing the
source from which they are obtained.

) If the tables are created by the author, put at the foot of it the
next. Source: name of the author of the article.

m) If your article is quantitative in nature and your study was ca-
rried out with people or animals, it is necessary that you provide
us, in addition to all the data requested in the editorial policies
and regulations, the folio number or proof that your work it
was approved by a Research Ethics Committee. Without this
document, we CANNOT proceed with editorial monitoring,

If you do not have such approval, you can appeal to the
Research Ethics Committee of the Universidad Andahuac México,
who will give you the corresponding follow-up. The contact
email is: precomite@anahuac.mx
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3. Reviews

Reviews must include the title of the work reviewed with biblio-
graphic references, as well as the name, position, email address,
and ORCID ID of the author of the review. Reviews are academic
critiques which respectfully highlight the limits and contributions
of the work in question.

The length must not be more than five pages.

4. Bibliography

All articles must have cited references, as well as a bibliography list
of those references. In addition, the document DOI must be
added, if available, at the end of the reference. Vancouver style
must be used.

a) Full book
Author(s). Book title. Edition. Place of publication: Publishing house; year.
Bell J. Doing your research project. 5th. ed. Maidenhead: Open Univer-
sity Press; 2005.

b) Independent volumes of books

— Volumes with their own title from the same author(s)/ editor(s)

Author(s). Book title. Edition. Place of publication: Publishing house;
year. Pages. Vol. n°. Chapter title.

Cicchetti D, Cohen DJ, editors. Developmental psychopathology. Vol. 1,
Theory and methods. New York: Johon Wiley & Sons, Inc.; c1995. 787 p.

— Serial monographs

Author(s). Book title. Edition. Place of publication: Publishing house;
year. Pages. (Author(s). Series title. Vol. n°.)

Stephens D, editor. Adult audiology. Oxford (UK): Butterworth-Heinemann;
c1997. 657 p. (Kerr AG, editor. Scott-Brown’s otolaryngology. Vol. 2).

¢) Book chapters
Chapter author(s). Chapter title. En: Book Director/Coordinator/Editor.
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Book title. Edition. Place of publication: Publishing house; year. First-
last pages of the chapter.

Franklin AW. Management of the problem. En: Smith SM, editor. The
maltreatment of children. Lancaster: MTP; 2002. p. 83-95.

d) Journal article
Author(s). Article title. International abbreviation of the journal. Year; vo-
lume (number): First-last pages of the article.
Dawes J, Rowley J. Enhancing the customer experience: contributions
from information technology, J Business Res. 2005; 36(5):350-7.

¢) Conference and convention proceedings (cited as a book)

Harnden P, Joffe JK, Jones WG, editors. Germ cell tumours V. Procee-
dings of the 5th Germ Cell Tumour Conference; 2001 Sep 13-15;
Leeds, UK. New York: Springer; 2002.

/) Notices and lectures

Author(s) of the notice/lecture. Title of the of the notice/lecture. En: Offi-
cial title of the conference. Place of publication: Publishing house;
year. First-last pages of the statement/lecture.

Anderson JC. Current status of chorion villus biopsy. Paper presented
at: APsSB 1986. Proceedings of the 4th Congress of the Australian Pe-
rinatal Society, Mothers and Babies; 1986 Sep 8-10; Queensland,
Australian. Berlin: Springer; 1986. p. 182-191.

g) Internet resources

— Books

Author(s). Title [Internet]. Place: Publishing house; year [revised; consul-
ted]. Available at: link to website.

Richardson ML. Approaches to differential diagnosis in musculoskeletal
imaging [Internet]. Seattle (WA): University of Washington School of
Medicine; 2007-2008 [revised 2007-2008; consulted March 29, 2009].
Available at: http://www.rad.washington.edu/mskbook/index. htmIpA

— Journal articles (for all cited journals with a DOI number, it must be
included at the end of the reference)

Author. Title. Abbreviated journal name [Internet]. Year [consulted]; volu-
me (number): pages or length indication. Available at: link to website.
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Abood S. Quality of improvement initiative in nursing homes. Am J Nurs
[Internet]. 2002 [consulted November 22, 2012]; 102(6). Available at:
http://www.nursingworld.org

h) Websites
Author(s). Title [Internet]. Place of publication: Publishing house; Publi-
cation date [revised; consulted]. Available at: link to website.
European Space Agency. ESA: Missions, Earth Observation: ENVISAT. [In-
ternet]. [consulted July 3, 2012]. Available at: http://envisat.esa.int/

7) Part of a website

Medline Plus [Internet]. Bethesda (MD): U.S. National Library of Medici-
ne; c2009. Dental health; May 6, 2009 [cited July 16, 2009]; [about 7
screens]. Available at: http://www.nim.nih.gov/medlineplus/dental

) Research data

Veljize M, Rajéeviee N, Bukviéki D. A Revision Of The Moss Collection
Of The University Of Belgrade Herbarium (Beou) From The Ostrozub
Mountain In Serbia [Internet]. Zenodo; 2016. Available at: https://
doi.org/10.5281/ZENODO.159099

k) Citations in the text

Citations in the text must be indicated with Arabic numerals in
parentheses.

Each work cited in the text must have a unique number assig-
ned according to the order of citation. If a work is cited more
than once, it must keep the same number.

Author citations can be indicated with a number or by including
the author’s name followed by a number in the text. When the text
mentions an author, the reference number is placed after the name.
If the author is not named, the number should be placed at the
end of the phrase.

Tumors can extend from the lungs to any part of the body (1) ...
As Lagman explains (2), treating diabetes...
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If the work has more than one author, the citation in the text must
be «First author e al» (on italic).

Simona et al. (5) established that the beginning...
To cite a work with an unknown author, a «corporate author» must
be used. For example, an organization or organism.

The Ministry of Health (4) recently estimated that hepatitis...
The number of people suffering from hepatitis in Spain grew by 14 % in
the last 20 years (4)...

Some books contain chapters written by different authors. When
citing the chapter, the author of the chapter must be cited, not the
editor or coordinator of the work.

Bell (3) identified that people suffering from diabetes mellitus 2 require
strict nutritional care...

When there is more than one citation, they must be separated by
commas, but if they are correlational, the first and last are separa-
ted by a dash.

Modern scientific nomenclature really began with Linnaeus in
botany (1), but other disciplines (2,5) were not many years behind
in developing various systems (4-7) for nomenclature and symbo-
lization.

Direct citation: must be brief, at least five lines long, must be
inserted in the text in quotation marks, and the corresponding
number must be placed at the end, after the quotation marks and
before the punctuation mark, page numbers must be included.

«...has been proven demonstrably false.» (4, p.23)
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