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La relacion asistencial debe basarse en el res-
peto del paciente como agente moral, teniendo
en cuenta su derecho a participar en la toma de
decisiones. Para preservar la autonomia del pa-
ciente cuando ya no sea competente para decidir
por si mismo se ha propuesto la planificacion de
tratamientos y cuidados (advance care planning)
como el mejor modo de contar con los deseos
del enfermo, Este proceso puede plasmarse de
modo escrito a través de un documento de ins-
trucciones previas (DIP), llamado también volun-
tades anticipadas o directrices previas o testa-
mento vital. En este articulo se revisan sus
fundamentos éticos y legales, las ventajas y limi-
taciones, asi como unas consideraciones sobre
su aplicacion en la asistencia del paciente cri-
tico.
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ADVANCE DIRECTIVES IN INTENSIVE CARE
MEDICINE

The doctor-patient relationship must be based
on respecting the patient as an ethical agent by
considering his or her right to take part in health
care decisions. In order to protect the patient’s
autonomy in cases of incompetence, advance
care planning has been proposed as the best
way to respect the patient’s wishes. Advance
care planning may be written on advance directi-
ves documents. The present article reviews the
ethical and legal bases of advance directives, as

Correspondencia: Dr. I. Saralegui Reta.

Unidad de Medicina Intensiva. Hospital Santiago Apéstol.
Olaguibel, 29. 01004 Vitoria-Gasteiz. Alava. Espaiia.
Correo electronico: isarategui @hsan.osakidetza.net

Manuscrito aceptado el 23-XII-2003.

256 Med Intensiva 2004;28(5):256-61

well as their advantages and limitations, and ma-
kes some recommendations about their applica-
tion in critical care patients.

KEY WORDS: advance care planning, advance directives, li-
ving will, autonomy.

INTRODUCCION

Las recientes leyes aprobadas en nuestro pais, de
caricter estatal y autondmico, van a propiciar que
cada vez sea mds popular la planificacién de trata-
mientos por parte de los ciudadanos en el caso de
que pierdan la capacidad para tomar decisiones. La
ley estatal denomina a estas expresiones de la volun-
tad instrucciones previas (IP). Sus origenes en
EE.UU. se remontan a las sentencias judiciales que
han ido conformando la doctrina del consentimiento
informado!. El primer documento conocido como
“Un testamento vital” fue publicado en 1969 por el
Euthanasia Educational Council de EE.UU.%. Desde
entonces numerosos eticistas y organismos, incluida
la President’s Commission®, han recomendado la
planificacién de tratamientos.

FUNDAMENTACION ETICA

El respeto a la gestion de la propia vida, recogida
en el principio bioético de autonomia, conlleva el
derecho de toda persona adulta, capacitada, en au-
sencia de coacciones y debidamente informada, a
decidir si acepta o no un determinado tratamiento,
es decir, a decidir lo que considera bueno para si
misma, lo que en ocasiones podria no coincidir con
la opinién médica.

En situaciones de incapacidad para expresar la
propia opinién, se ha propuesto que el mejor modo
de preservar ese derecho del enfermo son las IP, es
decir, el proceso en el que una persona planifica los
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tratamientos y cuidados de salud que desea recibir o
rechazar en el futuro, en particular para el momento
en que no sea capaz por sf misma de tomar decisio-
nes*>.

Aunque cualquier persona puede realizarlo, hay
grupos de pacientes en los que estd especialmente
aconsejado (aquéllos con enfermedad crénica cuya
evolucién es previsible, pacientes oncoldgicos, en-
fermos con demencia en su fase inicial, pacientes
con enfermedad pulmonar obstructiva crénica, en
dialisis, etc.), tras conocer por su médico las compli-
caciones que su enfermedad le puede deparar en el
futuro y las opciones de tratamiento indicado para
ellas; asi, los pacientes tienen la oportunidad de de-
jar constancia escrita de sus preferencias al respecto,
tanto de aceptacion como de rechazo. Las personas
mayores constituyen igualmente un sector de la po-
blacién al que las IP van especialmente dirigidas;
por un lado, para intentar ser exquisitos en el respeto
a la autonomfia del paciente anciano y, por otro, de-
bido a que los problemas del final de la vida suelen
ser mds cercanos para ellos que para el resto de la
ciudadania.

Los pacientes tienen derecho a participar en el
plan de cuidados y los profesionales sanitarios tie-
nen la responsabilidad profesional y legal de asegu-
rar esta participacion, teniendo en cuenta que una
buena practica médica ya no lo es si no respeta la
voluntad del enfermo. No se trata de que el enfermo
indique el tratamiento, sino de que escoja entre las
opciones mds razonables®.

El objetivo principal de las IP es asegurar que,
cuando el paciente haya perdido la capacidad de
participar en la toma de decisiones, la atencidn sani-
taria sea conforme a las preferencias que expresd
previamente’. Ademas, mejora el proceso de toma
de decisiones sanitarias, el bienestar del enfermo y
alivia las cargas para sus seres queridos®. Las IP se
enmarcan en la planificacion de cuidados, entendida
como un proceso positivo de reflexion e implicacién
de los ciudadanos en las decisiones relativas a su sa-
lud.

SOPORTE LEGAL

El concepto de planificacién de cuidados y trata-
mientos tomo relevancia a finales de los afios seten-
ta, en relacién con los avances tecnoldgicos en el
campo de la medicina, la preocupacién por los te-
mas relacionados con el final de la vida y los con-
flictos éticos derivados de todo ello. En EE.UU. la
promulgacién en 1990 de la Ley de autodetermina-
cién del paciente’ (The Patient Self-Determination
Act) impulsé la divulgacién de las IP en la pobla-
cioén y obligé a todas las instituciones prestadoras de
servicios de salud a incluirlas en la historia clinica y
a tenerlas en cuenta en la toma de decisiones. Ade-
mds, promovié la formacidén de los profesionales sa-
nitarios en los problemas del final de la vida.

En Espaiia, la Ley General de Sanidad (1986) re-
gula los derechos relativos a la informacién clinica y
la autonomia individual de los pacientes en lo relati-
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vo a su salud. Esta ley establece que la eleccién de
la terapia es un derecho del paciente, y que el princi-
pio fundamental que preside el que un individuo se
someta a un tratamiento sanitario es la voluntarie-
dad. Segtin este precepto, el paciente puede elegir li-
bremente entre las opciones diagnésticas y terapéu-
ticas existentes. Del derecho del paciente a la
eleccion de terapia deriva, como consecuencia 16gi-
ca, el derecho a negarse al tratamiento. Ello implica
que los tratamientos médicos sdlo estén legitimados
cuando concurre el consentimiento informado del
paciente.

El Convenio sobre los Derechos Humanos y la
Biomedicina del Consejo de Europa (Convenio de
Oviedo, 1997)!° establece un marco comun para la
proteccion de los derechos humanos y la dignidad
humana en la aplicacién de la biologia y la medici-
na. En su articulo 9.° determina que “serdn tomados
en consideraciéon los deseos expresados anterior-
mente con respecto a una intervencién médica por
un paciente que, en el momento de la intervencion,
no se encuentre en disposicion de expresar su volun-
tad”.

Cataluiia, con la Ley 21/2000, de 29 de diciem-
bre'!, sobre los derechos de informacién concernien-
tes a la salud y la autonomia del paciente, y la docu-
mentacién clinica, dio el primer paso, regulando en
su articulo 8.° las voluntades anticipadas. Posterior-
mente, otras comunidades auténomas promulgaron
sus respectivas leyes, variando la denominacién o el
modo de formalizacién de los documentos de IP
(DIP), pero teniendo como fundamento comin el
derecho del ciudadano a tomar parte en las decisio-
nes sanitarias y la obligacion del profesional sanita-
rio de tener en cuenta los deseos del paciente.

El 16 de mayo de 2003 entré en vigor la Ley
41/2002, de 14 de noviembre, basica reguladora de
la autonomia del paciente y de los derechos y obli-
gaciones en materia de informacién y documenta-
cidn clinica. Esta ley da un trato especial al derecho
a la autonomia del paciente al introducir en su ar-
ticulo 11.° la regulacién sobre IP que contempla los
deseos del paciente expresados con anterioridad. Es-
tablece que “la dignidad de la persona humana, el
respeto a la autonomia de su voluntad y a su intimi-
dad orientaran toda actividad encaminada a obtener,
utilizar, archivar, custodiar y transmitir la informa-
cién y documentacién clinica” y que “todo paciente
o usuario tiene derecho a decidir libremente, des-
pués de recibir la informacién adecuada, entre las
opciones clinicas disponibles”. En su redaccién se
aclara que “no serdn aplicadas instrucciones previas
contrarias al ordenamiento juridico, incluida la /ex
artis, ni las que no se correspondan con el supuesto
de hecho que el interesado haya previsto en el mo-
mento de manifestarlas”.

:QUE ES UN DOCUMENTO DE
INSTRUCCIONES PREVIAS?

El DIP es un documento escrito dirigido al médi-
co responsable en el que una persona mayor de
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edad, con capacidad suficiente, de manera libre y de
acuerdo con los requisitos legales, expresa las ins-
trucciones a tener en cuenta cuando se encuentre en
una situacién en la que las circunstancias que concu-
rran no le permitan expresar personalmente su vo-
luntad. En €l se puede designar a un representante,
que serd el interlocutor valido y necesario con el
médico o equipo sanitario, y que le sustituird en
el caso que no pueda expresar su voluntad por si
misma.

¢QUE SE PUEDE EXPRESAR EN UN
DOCUMENTO DE INSTRUCCIONES
PREVIAS?

En el documento de voluntades anticipadas se
pueden plasmar por escrito:

1. La expresion de los principios vitales y las op-
ciones personales, en los que se establece una jerar-
quia de valores y, en consecuencia, los criterios que
deben orientar cualquier decisidon que se deba tomar
en el dmbito sanitario. Este apartado se ha denomi-
nado también historia de valores (values history), ya
que refleja los valores y las opciones personales
respecto a los momentos finales de la vida u otras
situaciones de grave limitacion fisica o psiquica.
También pueden especificarse otras consideracio-
nes, como por ejemplo la eleccién del lugar (hospi-
tal, domicilio) donde se desea recibir los cuidados
en el final de la vida, la voluntad de ser donante de
organos, el deseo de recibir asistencia religiosa, etc.

2. Las situaciones sanitarias concretas en que se
quiere que se tengan en cuenta la aceptacién o el
rechazo de determinados tratamientos o cuidados,
sobre todo cuando se tiene informacién de las pro-
babilidades evolutivas (como en el caso de las enfer-
medades croénicas). Es el llamado testamento vital
(living will).

3. Instrucciones y limites referidos a las actuacio-
nes médicas ante las situaciones previstas, es decir,
qué quisiera la persona respecto a tratamientos y
cuidados en caso de incapacidad temporal o definiti-
va. Asi, por ejemplo, se puede solicitar que no sean
aplicadas (o se retiren, si ya se han aplicado) medi-
das de soporte vital tales como reanimacién cardio-
pulmonar, didlisis, conexién a un respirador, nutri-
cion e hidratacién artificiales para prolongar la vida,
etc. Se reconoce, por tanto, el derecho de aceptar o
rechazar de antemano tratamientos que pudieran es-
tar indicados; sin embargo, al igual que en otras si-
tuaciones clinicas, no se tiene derecho a solicitar tra-
tamientos que los clinicos consideren no indicados o
contraindicados.

4. La designacién de un representante para que
actie como interlocutor valido ante el equipo sanita-
rio, en el caso de que el paciente no pueda expresar
su voluntad y para que lo sustituya en la interpreta-
cién y el cumplimiento de las instrucciones. Es el
Ilamado poder de representacién permanente (dura-
ble power of attorney for health care), que continda
teniendo efecto aunque el otorgante se vuelva in-
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competente. El representante ha de conocer la vo-
luntad de su representado y para ello es aconsejable
que participe en el proceso de deliberacién previa,
no puede contradecir el contenido del documento y
debe actuar siguiendo los criterios y las instruccio-
nes expresadas en él. Teniendo en cuenta la impor-
tancia capital de las funciones y decisiones encarga-
das al representante, es preciso evitar que le pueda
afectar algun tipo de conflicto de intereses, y asegu-
rar que las decisiones se tomardn en beneficio del
paciente. Ademads es aconsejable que la familia co-
nozca quién ejercera de representante.

Hay diferentes modelos orientativos de DIP que
pueden servir de ayuda al paciente para la elabora-
cion de un escrito individualizado, fruto de una re-
flexién personal y de un proceso de comunicacién
con los seres queridos que el paciente desee, en el
que el profesional sanitario puede participar como
facilitador'?.

{CUANDO ES VALIDO UN DOCUMENTO
DE INSTRUCCIONES PREVIAS?

Un DIP sera valido cuando esté firmado por una
persona mayor de edad, con capacidad legal y que
actuie libremente. Debe estar formalizado por escrito
segun la legislacién vigente de cada comunidad au-
ténoma, aunque los 3 modos mas empleados son:

— Ante 3 testigos (personas mayores de edad, con
plena capacidad de obrar y no vinculadas con el
otorgante por matrimonio, unién libre o pareja de
hecho, parentesco —hasta segundo grado— o relacién
patrimonial alguna).

— Ante notario.

— Ante el funcionario o empleado publico encar-
gado del registro de DIP.

MODIFICACION, SUSTITUCION
Y REVOCACION

El DIP se puede modificar, renovar o revocar en
cualquier momento; para ello se exige el cumplimien-
to de los mismos requisitos de forma que para su
otorgamiento inicial. La modificacién del documento
se puede llevar a cabo para reflejar un cambio de opi-
nidn, para reafirmar una voluntad expresada hace mu-
cho tiempo, o bien para ampliarlo y adecuarlo a situa-
ciones mejor conocidas actualmente.

Si el documento de voluntades anticipadas hubiera
sido modificado, sustituido o revocado, se tendra en
cuenta el contenido del ultimo documento otorgado.
En cualquier caso es conveniente dar al nuevo docu-
mento la misma publicidad que se dio al anterior.

UTILIZACION Y LIMITES DEL
DOCUMENTO DE INSTRUCCIONES
PREVIAS

El DIP se podré aplicar cuando la persona pierda
su capacidad, su libertad de actuacién y su posibili-
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dad de expresarse. En el caso de que la persona sea
competente en el momento en que haya de tomarse
la decision, lo expresado por la persona prevalecerd
sobre las instrucciones contenidas en el DIP.

La existencia de un DIP comporta la obligacién
de tenerlo en cuenta en la toma de decisiones clini-
cas. A la hora de aplicar un DIP, una lectura pruden-
te que se base en el miximo respeto a la voluntad
del paciente es preferible a un rigido seguimiento li-
teral del documento. Si hay un representante desig-
nado se solicitard su colaboracién para interpretar el
DIP.

En caso de no seguir las preferencias expresadas
en el DIP, el médico responsable debera razonar por
escrito en la historia clinica los motivos de la deci-
sion.

Los limites que la ley sefiala respecto a la aplica-
cion de los DIP son los siguientes:

1. Que la voluntad expresada por el paciente im-
plique una accién contra el ordenamiento juridico
vigente.

2. Que las intervenciones médicas que el paciente
desea recibir sean contrarias a la buena practica cli-
nica, la ética profesional o la mejor evidencia cienti-
fica disponible.

3. Que la situacién clinica no sea la prevista y no
se corresponda con los supuestos previstos por la
persona otorgante al firmar el documento, es decir,
cuando la situacién que se anticipa en el documento
sea distinta de la que se presenta en la realidad.

En estas situaciones las voluntades expresadas no
podran ser tenidas en cuenta.

Aunque los DIP son considerados en general de
forma muy positiva, tanto por los profesionales de la
salud como por los pacientes, hoy todavia hay un
desconocimiento muy importante de los conceptos
expresados en estos documentos y sus implicaciones
legales. El desconocimiento por gran parte de los
profesionales sanitarios es un obsticulo para el uso
efectivo de los DIP, como demostré el estudio SUP-
PORT!", y se reconoce la necesidad de programas de
formacion.

:COMO DAR A CONOCER UN
DOCUMENTO DE INSTRUCCIONES
PREVIAS?

Es aconsejable que la persona que ha realizado un
DIP lo dé a conocer al médico responsable de su
asistencia y al centro sanitario donde habitualmente
se le atiende, para que se haga constar en la historia
clinica, facilitando de este modo que sea tenido en
cuenta en el momento adecuado con las garantias de
confidencialidad legalmente establecidas.

El registro es el instrumento concebido para dar
constancia oficial de la existencia de los DIP. Sus
funciones son las siguientes:

— Recopilacién y custodia de los DIP emitidos,
asf como de sus modificaciones y revocaciones.
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— Informacioén a los profesionales sanitarios de la
existencia de los DIP.

— Comunicacioén del contenido de los DIP, previa
solicitud de las personas autorizadas y legitimadas,
con sistemas que aseguren la confidencialidad y la
identidad de los demandantes.

Cada registro deberd establecer las relaciones
adecuadas con el futuro registro central estatal u
otros registros para asegurar la apropiada transmi-
sién y compartir la informacién de que dispongan.

VENTAJAS Y DIFICULTADES DEL
DOCUMENTO DE INSTRUCCIONES
PREVIAS

Ventajas

— Proteccion del derecho a la autonomia del pa-
ciente.

— Aumenta el conocimiento de la propia enfer-
medad.

— Mejora la calidad de la relacién médico-pa-
ciente.

— Permite conocer los valores éticos del paciente,
y por tanto se facilita la interpretacion de los deseos
expresados respecto a sus momentos finales.

— Facilita la toma de decisiones terapéuticas.

— Refuerza la buena prictica clinica.

— Disminuye los tratamientos no deseados o de-
cisiones err6neas!?.

— Alivia el estrés y las cargas, tanto al paciente y
su entorno como a médicos y personal de enferme-
ria.

— Aporta seguridad ética y juridica a los profe-
sionales sanitarios.

Dificultades

— Es un proceso que requiere tiempo.

— Requiere la voluntad del ciudadano de implicar-
se en la toma de decisiones en relacién con su salud
y la aceptacién de los profesionales sanitarios de
respetar este derecho.

— Precisa de un conocimiento previo de los con-
flictos del final de la vida.

— Los DIP no actualizados o con instrucciones
ambiguas o preferencias poco claras son de dificil
interpretacién',

— En ocasiones serd dificil decidir cudl es el mo-
mento clinico en el que debe aplicarse el DIP.

— Puede requerir la evaluacion de la competencia
del paciente.

— Precisa que el DIP esté disponible para ser con-
sultado en el momento de la toma de decisiones.

PARTICULARIDADES DE LA APLICACION
DEL DOCUMENTO DE INSTRUCCIONES
PREVIAS EN EL ENFERMO CRITICO

La toma de decisiones en el ambito de la medici-
na intensiva, en particular en lo que se refiere al ini-
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cio, mantenimiento o retirada de los tratamientos de
soporte vital, suele ser de gran complejidad. En la ma-
yorfa de los casos el paciente ya no es compe-
tente para tomar decisiones, no se conocen sus prefe-
rencias respecto a dichas medidas, existe incertidum-
bre sobre su beneficio, los familiares y allegados del
paciente sufren ansiedad cuando son consultados y
con frecuencia no hay consenso entre el personal sani-
tario. Con todos estos condicionantes, el médico res-
ponsable del paciente tiene que tomar una decision'>.
Para mejorar este proceso las IP se presentan como
una herramienta ttil'®.

Un ejemplo puede ser la indicacién de ingreso en
un servicio de medicina intensiva'’, e intubacién e
inicio de ventilaciéon mecdnica en pacientes con in-
suficiencia respiratoria crénica agudizada'®. No hay
datos analiticos o pardmetros de funcidn respiratoria
que determinen qué grupo de pacientes pueden be-
neficiarse de ello!®22 Por otro lado, tampoco hay es-
tudios que identifiquen a los pacientes en los que la
limitacién de medidas tenga un sustrato objetivo*2,
La calidad de vida percibida por el propio paciente y
sus preferencias sobre la instauracién o no de la
ventilacién mecdnica deben ser los pilares sobre los
que se adoptardn las decisiones?®%. Hay que tener
en cuenta que en estos enfermos la necesidad de ser
intubados en caso de agravamiento es un supuesto
que el paciente y sus familiares pueden comprender
con relativa facilidad, ya que es algo con lo que pue-
den encontrarse en el curso de su enfermedad. De
ahi la importancia de proporcionar una adecuada in-
formacién prondstica, completa y continuada, en el
ambito de la atencién primaria o en la consulta del
especialista hospitalario, cuando el paciente estd en
una situacién estable® y es capaz de comprender,
analizar y dejar constancia escrita de sus preferen-
cias®!2,

Otros casos similares son los pacientes oncoldgi-
cos que sufren complicaciones agudas®, los que su-
fren problemas postoperatorios graves, los enfermos
con encefalopatia anéxica grave, las personas mayo-
res* o con pluripatologia, etc.

El papel primordial del intensivista en este proce-
so es el de receptor del DIP, pero puede ser también
el iniciador del proceso de planificacién en algunas
ocasiones: antes de la intervencién quirtrgica en el
caso de pacientes con cirugia y estancia en la unidad
de cuidados intensivos (UCI) programadas, en el
momento del alta de la unidad o a través de asocia-
ciones de ex pacientes de UCI®.

Un tema controvertido es la evaluacién de la
competencia en los pacientes criticos. Los DIP son
aplicados en caso de incompetencia del paciente,
pero ésta puede ser parcial o transitoria. Es decir, un
paciente sedado no es por definicién un paciente in-
competente para siempre y para todo; debemos tra-
tar de conocer su opinidn, si no la ha expresado ya,
en el caso de que su enfermedad no lo desaconseje.

A pesar de las dificultades reales en incorporar
las preferencias de los pacientes criticos en la toma
de decisiones, no por ello debemos intentar respetar-
las al maximo. Asi, el Grupo de Bioética de la SE-
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MICYUC establece una serie de recomendaciones
para la limitaci6n del esfuerzo terapéutico®, que de-
berdn basarse en el conocimiento cientifico y en las
preferencias del paciente, discutirse de forma colec-
tiva y tomarse por consenso e incluir a la familia
cuando el paciente no esté capacitado para hacerlo;
en relacion con el consentimiento informado, esta-
blece que las limitaciones terapéuticas deben obede-
cer siempre a la presencia de futilidad o de volunta-
des anticipadas®.

Es obvio que los intensivistas tenemos una sensi-
bilizacién especial respecto a los problemas deriva-
dos del final de la vida como resultado de nuestra
actividad; ello debe acompafiarse de una formacién
especifica y de una participacion activa en la educa-
cion del resto del personal sanitario.

CONCLUSION

Las IP constituyen un proceso mediante el cual
un paciente puede planificar los cuidados y trata-
mientos que desea recibir en el futuro, con el objeti-
vo de que sus preferencias sean tenidas en cuenta en
el momento en el que ya no sea capaz de expresarse
por si mismo. Los profesionales sanitarios tienen
la obligacidn ética y legal de tenerlas en cuenta a la
hora de tomar decisiones. En nuestro pafs, la legisla-
cion reciente ha regulado este proceso y por lo tanto
todos los sectores implicados nos encontramos en
estos momentos en un periodo de aprendizaje. Debi-
do a las particularidades de la asistencia al paciente
critico y al héibito en el manejo de los conflictos en
el final de la vida®, el médico especialista en medi-
cina intensiva tiene que ser un punto de referencia,
tanto para su aplicacién como para su divulgacién®.
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