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RESUMEN

La medicina moderna ha puesto en manos de los servicios asistenciales un conjunto de précticas que los profesionales deben administrar con cri-
terios que, si bien son en teoria puramente médicos, tienen un componente discrecional debido al cual resulta muy importante para la actuacion
del médico conocer los modos de pensar y de apreciar la propia vida de sus pacientes.

En el contexto de la Planificacion Anticipada de las Decisiones Sanitarias, las directivas anticipadas constituyen herramientas utiles a la hora de
preservar la autonomia de los pacientes al final de la vida y, si bien se reconoce su valor desde hace mas de 30 afos, su utilizacién aun cuenta con
una aceptacion dispar. El presente articulo contiene una resefia de su historia y analiza algunos aspectos recientes de su legislacion.
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ABSTRACT

Modern medicine has placed in the hands of healthcare services a set of practices that professionals must manage with criteria that, although
are purely medical in theory, have a discretionary component due to which it is very important for the doctor to know the ways of thinking and
appreciating the life of their patients.

In the context of Advanced Care Planning, advanced directives constitute useful tools in preserving the autonomy of patients at the end of life and,
although their value has been recognized for over 30 years, their use has still presented an uneven acceptance. This article provides an overview
of their history and discusses some recent aspects of their legislation.
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INTRODUCCION

El abordaje sobre la consideracion de la autonomia lleva
décadas pero pareceria no agotarse. Los cambios mas
vertiginosos de la historia de la medicina han ocurrido
desde la mitad del siglo pasado en adelante. Unos tienen
relacion con los avances tecnocientificos; los otros, no
menos trascendentes, tienen que ver con la reorganizacion
del modelo médico tradicional, de aquel centrado en el
paternalismo, a este otro que no entiende a la Beneficencia
sin respeto hacia la Autonomia.

Resulta ampliamente aceptado que los individuos tienen
el derecho de tomar decisiones importantes que afectan
su vida, y las sociedades modernas, por lo menos en
Occidente, encuentran en ello un aspecto particularmente
valorado de su cultura. Esta misma valoracion acerca de
su libertad religiosa, su modelo de familia, su organiza-
cidn social, entre otras cuestiones trascendentes, interpela
el modo de ejercer la medicina en la actualidad. Por tal
razén no sorprende que los individuos decidan sobre
cuestiones atinentes a su salud, al cuidado de su cuerpo,
a si desean aceptar o no determinados tratamientos; el

encontrarse circunstancialmente en el rol de pacientes
no deberia privarlos de ese derecho.

Las politicas de consentimiento informado han refle-
jado esta necesidad de participacion del paciente en el
proceso de toma de decisiones en el ambito de la salud,
y han constituido un medio para respetar los derechos
de los pacientes a ser informados y de ese modo poder
tomar decisiones autobnomas. Llevar adelante el ade-
cuado proceso de informacion y consentimiento es hoy
una responsabilidad médica. Con el tiempo y la mayor
disponibilidad de medios de sostén vital que prolongan
la sobrevida de pacientes gravemente enfermos o con
grave e irreversible dafio neurologico, se pensé en nuevas
herramientas. Asi surgieron lo que hoy conocemos como
Directivas Anticipadas (DA).

Las Directivas Anticipadas surgen como herramientas
que buscan preservar la autonomia de las personas;
ellas representan un medio para advertir al médico
interviniente sobre preferencias del paciente que este
no se encuentra en condiciones de expresar.!
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Si bien existen diferentes denominaciones: Directivas An-
ticipadas (DA), Voluntades Anticipadas (VA),Testamentos
Vitales (TV) etc., todas ellas hacen referencia a la mani-
festacion escrita hecha por una persona capaz quien,
consciente y libremente, expresa las opciones e instruc-
ciones que deben respetarse en la asistencia sanitaria
para recibir cuando se produzcan circunstancias clinicas
que le impidan comunicar personalmente su voluntad.

Las DA resultan entonces del esfuerzo para comunicar
a quienes nos brindan atencion médica, qué tipo de
tratamientos aceptaria o no recibir si uno se volviera
incompetente.

ANTECEDENTES

En los Estados Unidos, la experiencia con los testamentos
vitales (living wills) comienza a mediados de la década
de 1960. La idea de un documento escrito se propuso por
primera vez en 1967 en una reunion de la Euthanasia So-
ciety of America. En dicho documento el paciente podia
expresar la forma en la que deseaba ser tratado cuando no
pudiera decidir por si mismo.? Su aceptacion fue pobre y
recién a raiz del caso Quinlan, en 1976, California aprueba
la primera “Natural Death Act” que le otorga un marco
legal y abre el proceso a un reconocimiento juridico ge-
neralizado. En los diez afos siguientes, en casi todos los
Estados se promulgaron leyes similares a la citada. Sin em-
bargo, la evolucion de la medicina y de los casos judiciales
conflictivos que fueron planteandose a lo largo de la década
de 1970 puso de manifiesto algunas limitaciones de estos
testamentos vitales. El primer problema identificado tenia
relacion con el representante: las disposiciones de la época
no dejaban claro quién era el responsable de interpretar los
deseos del paciente. El otro aspecto, su caracter genérico,
hacia ambigua su interpretacion. Para solucionar ambos
problemas se crearon nuevas formas de documentos.

En cuanto al problema del representante, se inici6 el pro-
ceso de modificacion de la legislacion sobre los “poderes
de representacion” (power of attorney) que finalmente
llevaria a la creacion de los “poderes” especificos para
las decisiones sanitarias de sustitucion (Durable Power
of Attorney for Health Care o Health Care Powers of
Attorney). Estos poderes consisten en documentos donde
el individuo puede designar a una o a varias personas como
sus posibles sustitutos para que, en caso de ser necesario,
actue en concordancia con los valores o deseos que le
haya expresado.

La segunda limitacion de los testamentos vitales, su carac-
ter genérico, llevo a una complicacion progresiva de estos.
Asi, comenzaron a consignarse referencias especificas
con respecto a la aceptacion o rechazo de determinadas
terapias: dialisis, quimioterapia, asistencia respiratoria
mecanica, maniobras de reanimacion cardiopulmonar, etc.
Esta complejidad lleg6 al extremo de desarrollar volunta-
des anticipadas especificas para enfermedades concretas.?
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Estos documentos continuaron evolucionando de manera
tal de confluir todos en uno solo, que result6 la suma de un
testamento vital complejo y un poder de representacion.
De esta forma nacieron los documentos mixtos, que son
los que actualmente mas se utilizan en los Estados Unidos.
A finales de la década de 1980, a pesar del enorme desarro-
llo legislativo, se calculaba que solo entre el 10 y el 12%
de los norteamericanos habian firmado un testamento vital
o cumplimentado un poder de representacion.*” La inter-
pretacion sobre los principales problemas que presentaban
estos documentos podria resumirse de la siguiente manera:
en primer lugar, los profesionales de la salud entendian que
esta problematica era una responsabilidad exclusiva de los
pacientes en la que ellos no debian intervenir; en segundo
lugar, que —dado que los médicos suelen encontrarse in-
comodos al hablar de estos temas— tendian a no incluirlos
en sus conversaciones con los pacientes. Asi también, la
mayoria de los individuos y de los profesionales solian
pensar que estas cuestiones solo atafien a los pacientes
ancianos o a los enfermos cronicos, en lugar de considerar
que cualquiera puede precisarlas en cualquier momento de
su vida.® Fue entonces justamente cuando el caso Cruzan
vino a poner un alerta en este sentido.

El caso Cruzan

En la mafiana del 11 de febrero de 1983, Nancy Cruzan,
de 24 anos perdio el control de su vehiculo, salié despe-
dida de él y cay6 boca abajo en una zanja llena de agua
donde permanecid por mas de 10 minutos. Finalmente su
dafo derivo en lo que conocemos como estado vegetativo
permanente. Luego de 5 afios, sus padres llegaron a la
conclusion de que su hija no se recuperaria y consideraron
que ella no hubiese aceptado que la mantuviesen con vida
en esas condiciones.

Fue asi como pidieron a sus médicos que suspendiesen la
alimentacion e hidratacion artificiales que la mantenian
con vida. Las diferencias entre la opinion de sus padres y
la vision de los médicos del centro asistencial derivaron en
una larga disputa judicial. La Corte Suprema de Missouri
argument6 que los padres de Nancy no tenian derecho a
poner fin a su tratamiento médico en ausencia de “prucbas
claras y convincentes” de que esta eleccion reflejaba los
deseos de su hija.

Cuando el caso fue llevado finalmente ante la Corte Su-
prema de los Estados Unidos (Cruzan v Director, Missouri
Department of Health, 1990), el tribunal confirmé la sen-
tencia de la Corte Suprema de Missouri, sobre la base de
que un Estado puede establecer altas exigencias frente a la
decision de suspender o limitar tratamientos en los casos de
pacientes incompetentes en los que estos no hayan expre-
sado claramente su voluntad. Finalmente, luego de muchas
audiencias en las que participaron familiares y amigos de
Nancy, el tribunal encontro la evidencia que buscaba sobre
las preferencias de la joven y autorizo6 la suspension del
soporte vital. Nancy muri6 14 dias después.’
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El Tribunal Supremo de Justicia de Estados Unidos
reconocié en noviembre de 1990 el derecho de los pa-
cientes competentes a rechazar un tratamiento médico no
deseado y fijo un procedimiento para la toma de decisio-
nes por parte de los sustitutos o representantes (‘“Patient
Self-Determination Act”, Ley de Autodeterminacion del
Paciente [PSDA]). Desde entonces en los Estados Unidos
todos los hospitales, residencias de la tercera edad, etc.
tienen la obligacion legal de desarrollar directrices escritas
en relacion con las DA y de educar a los profesionales
sanitarios sobre la cuestion, asi como de preguntar a los
pacientes en el momento del ingreso si han redactado su
DAy de informarles del derecho que tienen a hacerlo. %2

ALGUNAS CONTROVERSIAS

En los afios inmediatamente posteriores a su entrada en

vigor, la PSDA parecio tener cierto efecto positivo.'*!* Sin

embargo, a partir de mediados de los noventa, la cifra de
pacientes estadounidenses con una directiva anticipada
firmada no superaba el 15% de la poblacion.!®!’

Fue en ese momento, en 1994, cuando comenzaron a salir

a la luz los resultados del estudio SUPPORT.!®!

El SUPPORT, Study to Understand Prognoses and Pre-

ferences for Outcomes and Risks of Treatments, consistia

en un estudio con 9105 enfermos hospitalizados en 5

hospitales docentes de nivel terciario entre 1989 y 1994

y desarrollado en dos fases, una descriptiva y otra de

intervencion.

Los objetivos del estudio han sido:

* Obtener informacion de valor prondstico sobre los
pacientes criticos al final de la vida.

» Describir como se toman las decisiones terapéuticas,
incluyendo la influencia de los valores y preferencias
de pacientes y familiares.

 Evaluar si una mejor valoracion pronostica y los esfuer-
zos por integrarla y reforzar la comunicacion mejora la
toma de decisiones desde la perspectiva tanto del médico
como del paciente.

El estudio se estructurd en dos fases (I y II). La primera, des-
criptiva, que se realizo entre 1989y 1991 con 4301 pacientes,
trataba de recabar datos sobre el proceso de atencion de 9
categorias patologicas. La segunda fase se aplico entre 1992 y
1994 a 4804 pacientes divididos en dos grupos: uno de control,
el 45% de los pacientes, y otro de intervencion, con el restante
55%. La intervencion trataba de mejorar el proceso de aten-
ci6on analizado en la fase I mediante dos grandes estrategias:
la mejora de la prevision prondstica, de la comunicacion y de
la toma de decisiones con el objeto de mejorar la satisfaccion
y los resultados. Para esta segunda estrategia se introducia la
participacion de una enfermera entrenada especialmente para
facilitar la interaccion entre pacientes y profesionales de la
salud. Una de sus tareas era impulsar la cumplimentacion de
directivas anticipadas por los pacientes y estimular que fueran
respetadas por los profesionales.
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Sin embargo, los resultados no estuvieron a la altura de
las expectativas que se habian creado.

En la fase II del SUPPORT no consiguieron mejorar de
modo significativo la forma en la que se tomaban deci-
siones al final de la vida, es decir, no aumento6 significati-
vamente el porcentaje de cumplimentacion de directivas
anticipadas. Y en muchas ocasiones, aunque hubieran sido
cumplimentadas, a la hora de ser aplicadas los médicos
no las respetaron.?

Tras los resultados del SUPPORT fue madurando el
concepto de que el futuro de la toma de decisiones de
sustitucion, sobre todo en el final de la vida, no deberia
descansar de manera unica en el desarrollo de las direc-
tivas anticipadas, sino en una concepcion mas amplia e
integral del proceso de toma de decisiones. Esto es lo que
se ha dado en llamar “Advance Care Planning”, o Plani-
ficacion Anticipada de las Decisiones Sanitarias. En ello
se planteaba la necesidad de reorientar toda la estrategia
de implementacion de las DA, dejando de estar centradas
en el acto formal del documento mismo para, en su lugar,
desarrollar amplios procesos de comunicacion entre pro-
fesionales, pacientes y familiares que ayudaran a mejorar
la calidad de las decisiones al final de la vida.?!?

En esos procesos, las directivas anticipadas desem-
pefiarian un papel importante, pero no serian el tnico
objetivo sino una herramienta mas a disposicion de una
mejor comunicacion.

Segun publicaciones recientes, puede observarse un
cambio significativo en la aplicacion de las directivas
anticipadas.

En abril de 2010 se publica en The New England Journal
of Medicine (NEJM) un estudio que analiza lo ocurrido
con los pacientes mayores de 60 afios fallecidos entre
2000 y 2006. El estudio refleja como muchos pacientes
mayores requieren decisiones de sustitucion al final de
la vida cuando han perdido la capacidad para tomar sus
propias decisiones. En ese contexto, los pacientes que
han dejado sus directivas anticipadas reciben cuidados
mas acordes con sus preferencias que quienes no lo
han hecho, y son precisamente estos resultados los que
avalan seguir implementando la promocion de las DA
en las instituciones de salud. Otro objetivo valioso de
la implementacion de las DA ha sido también el aliviar
la carga emocional de los que intervienen en decisiones
de tal envergadura y mejorar la sensacion de confort y
mutuo entendimiento entre los pacientes, sus familiares
y el equipo de salud.

En este estudio queda reflejado que los adultos mayores
estan familiarizados con ese tipo de documentos, que
les resultan accesibles y aceptables, valor compartido
por familiares y médicos.>
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EL MARCO LEGAL EN LA ARGENTINA

Las Directivas Anticipadas encuentran fundamento juridico
suficiente en preceptos de orden constitucional como el que
emerge del Art. 19 de la Constitucion Nacional y otras leyes
vigentes atinentes a la dignidad humana, a la autonomia
personal y al derecho a la privacidad.

En el marco de la regulacion especifica para los profesiona-
les de la salud, la Ley de ejercicio de la Medicina, pensada
en los inicios de la revolucion de la autonomia, también hace
referencia a la obligacion del médico de respetar la negativa
de un paciente a recibir un tratamiento y pone de manifiesto
la necesidad de permitir la participacion del paciente en
la toma de decisiones sanitarias (Ley 17.132, art. 19). Es
también de destacar que a partir de entonces abunda la ju-
risprudencia que sostiene el deber profesional del respeto a
la autonomia de las personas. En este sentido, las practicas
del consentimiento informado han sido ampliamente acep-
tadas y, a pesar de las necesarias mejoras en su proceso de
implementacion, no se conocen muchas opiniones contrarias
a las razones y ventajas que ellas entrafian.”

En nuestro pais, hace mas de 15 afios que reconocemos
el valor de las DA, de tal modo que estas disposiciones
preventivas han ido instrumentandose de diversas maneras,
tanto a través de la historia clinica como en otras formas
de registros publicos, como lo hizo el Colegio Publico de
Escribanos de la Provincia de Buenos Aires en el deno-
minado “Registro de Actos de Autoproteccion” creado
por Resolucion del Consejo Directivo del Colegio de
Escribanos de la Provincia de Buenos Aires, con fecha 8
de octubre de 2004, y con vigencia a partir del 01/01/2005.
Acello le sucedieron otras legislaciones provinciales que mues-
tran algunos antecedentes en la materia tanto en la Provincia
de Rio Negro —Ley 4263(B. O. 03/01/2008)— como en la de
Neuquén, en el marco de la Ley 2611 (B. O. 24/10/2008).

Las directivas anticipadas en la Ley 26.529

En el mes de octubre de 2009 se dicta la la Ley 26.529
sobre Derechos del Paciente en su Relacion con los Profe-
sionales e Instituciones de la Salud promulgada en 2009.%

En el articulo 11 del Capitulo III: “Del Consentimiento
Informado”, la norma establece:

Directivas anticipadas. Toda persona capaz mayor de
edad puede disponer directivas anticipadas sobre su salud,
pudiendo consentir o rechazar determinados tratamientos
médicos, preventivos o paliativos, y decisiones relativas
a su salud. Las directivas deberan ser aceptadas por el
médico a cargo, salvo las que impliquen desarrollar prdac-
ticas eutanasicas, las que se tendran como inexistentes.

Desde la promulgacion de la ley, la discusion sobre la
legalidad de estos documentos podria haberse zanjado.
Pero, una vez mas, las cuestiones de la autonomia pre-
sentan ciertas dificultades en su aceptacion, por lo que
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nuevamente se discutid en el parlamento otra ley con la
renovada pretension de dar forma a este derecho.

Fue asi como en el ano 2012, impulsado, impulsado por
familiares de pacientes que pedian suspender las medidas
de soporte vital en el caso de una menor en EVP, y ante
la negativa de la institucion que los asistia, se impulso lo
que se conocid a través de los medios de comunicacion
como “Ley de Muerte Digna”. Detras de su titulo, de fuerte
impacto en la opinion publica, se trato estrictamente de la
modificacion de algunos articulos de la ley 26.529 (Ley
26.742 y su decreto reglamentario 1089/2012). Esta vez,
apesar de reconocer el valor de las Directivas Anticipadas,
se establecio la necesidad de dar intervencion a escriba-
nos o jueces de primera instancia. Estas modificaciones
imponen que su formulacion se efectie fuera del ambito
de la atencion sanitaria con el riesgo de desnaturalizarlas
como acto médico e imponiendo requisitos que probable-
mente conllevaran su burocratizacion. En mi opinion, esta
modificacion resulta innecesaria y de caracter arbitrario ya
que en ninguna otra circunstancia de la atencion médica se
habian impuesto con anterioridad intervenciones de terce-
ros ajenos a la relacion médico-paciente como resulta en
este caso. Lejos de favorecer el ejercicio de la autonomia,
estas reglamentaciones estarian cercenandolos.?’

En consecuencia, es probable que las expectativas sur-
gidas de la discusion publica de esta ley no puedan ser
cumplidas. Dificilmente una ley resuelva por si sola la
complejidad de los escenarios donde estas decisiones
deben ser tomadas. El texto de esta nueva norma resulta
naturalmente inconsistente para valorar el peso de la
opinidn familiar a la hora de tomar decisiones, no mo-
difica la necesidad de reflexionar sobre el rol profesional
al momento de proponer determinados tratamientos, ni
el margen de accion de la propia familia para consen-
tirlos o rechazarlos. Se trata de una discusion sobre la
que podriamos anticipar su proceso pero dificilmente
su resultado.

CONCLUSIONES

El caso Cruzan resume las preocupaciones de muchas
personas y pone en evidencia una vez mas las dificulta-
des que se presentan en el complejo proceso de toma de
decisiones al final de la vida. Quiénes participan en ese
proceso, qué peso tienen sus opiniones, qué habilidades
poseen para hacerlo no ya desde sus propios valores o in-
tereses sino centrados en los del paciente son interrogantes
con variadas respuestas.

La reconsideracion de la autonomia ha derivado en la
necesidad de instrumentar medidas tendientes a su pro-
teccion y valoracion. Asi ha surgido la puesta en practica
de politicas como las del consentimiento informado con
una amplia aceptacion. El contexto en el que surgieron
las DA quizas alimento las expectativas de que estos ins-
trumentos corrieran igual suerte. Sin embargo, los hechos
demostraron que el énfasis puesto exclusivamente en la
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cumplimentacion de ciertas formalidades solo llevaba a
que un porcentaje menor de la poblacion confiara en que
sus preferencias se respetarian si contaba con una DA. A
pesar de que el valor de las DA no reside en la proporcion
de individuos que aceptan cumplimentarla sino en el res-
peto a la autonomia de quienes asi deciden manifestarlo, a
través de diferentes estudios se ha seguido indagando sobre
mecanismos que faciliten su aceptacion. Con el tiempo se
observo que las DA permiten a los pacientes preservar su
autonomia porque constituyen un valioso aporte a la hora
de considerar sus preferencias en situaciones criticas. En
el seno de la relacion médico-paciente son un medio para
el abordaje de estos temas que puede facilitar un didlogo
llano, respetuoso y plural que permita que las preferencias
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de los pacientes tengan un papel protagonico en el proceso
de toma de decisiones al final de la vida. Las DA repre-
sentan un medio para advertir a los profesionales sobre
preferencias del paciente que este no se halla en condi-
ciones de expresar, y la forma en que ello se implemente
no deberia convertirse en un obstaculo sino en un medio
accesible para médicos y pacientes.

Las condiciones actuales de nuestra legislacion nos en-
frentan a nuevos desafios para poder seguir ofreciendo
el ambito necesario para el adecuado proceso de toma de
decisiones al final de la vida. En este contexto, contar con
la expresion clara del propio paciente no solo representa
un derecho sino también una herramienta que contribuye
a la calidad de tales decisiones.
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