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Resumen

En este articulo proponemos un replanteamiento completo de la planificacion anticipada de la atencién, empezando
por la expresion, que se denominara en nuestro enfoque “deliberacién anticipada de la atencién”. Para su desarrollo
cubriremos dos tipos de objetivos, unos generales y otros mas concretos. De modo general, abordaremos la historia
de los testamentos vitales, las instrucciones previas y la planificacion anticipada de la atencion, que se circunscribe
a los ultimos 50 afios. De modo mas concreto, analizaremos, en primer lugar, el origen, el contexto y los primeros
modelos de testamento vital. En segundo lugar, describiremos la evolucion legislativa de las instrucciones previas,
desde las primeras leyes estatales de instrucciones previas hasta la ley nacional de unificacion de las instrucciones
previas. En tercer lugar, revisaremos criticamente el enfoque juridico de las instrucciones previas, lo que nos
permitira abundar en las deficiencias de este enfoque y el giro hacia un enfoque comunicativo de la planificacion
anticipada de la atencién. En cuarto lugar, analizaremos el sentido ético de la planificacion anticipada de la atencion
y la estructura que durante afos le ha impreso Linda Emanuel. Terminaremos con una propuesta de deliberacion
anticipada de la atencion, centrandonos sobre todo en los contenidos que necesariamente ha de abordar el
profesional de la salud en su practica clinica con el paciente.

Palabras clave: Bioética, Testamento vital, Planificacion anticipada de la atencion, Valores, Deliberacién anticipada
de la atencion, Linda L. Emanuel.

Abstract

In this article, we propose a complete reconceptualization of advance care planning, starting with the wording of the
concept, which from our perspective will be formulated as “advance care deliberation”. For its development we will
cover two types of objectives, some general and others more specific. In general, we will discuss the history of living
wills, advance directives and advance care planning during the last 50 years. More specifically, we will analyze, first
of all, the origin, the context and the first models of living wills. Secondly, we will describe the legislative evolution of
advance directives, from the first US state laws regarding advance directives to the national law of uniformization of
advance directives. Third, we will critically review the legal approach to advance directives, which will allow us to
delve into the deficiencies of this approach, and the shift towards a communicative approach to advance care
planning. Fourth, we will analyze the ethical meaning of advance care planning and the structure that Linda Emanuel
has been giving it for years. We will finish with a proposal for advance care deliberation, with a specific focus on the
contents that health professionals must address in their clinical practice with the patient.

Keywords: Bioethics, Living Wills, Advance Care Planning, Values, Advance Care Deliberation, Linda L. Emanuel.
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Introduccion

Desde mediados de los 70, las instrucciones previas se han concebido como la
herramienta juridica que, en sustitucion o ampliacién del consentimiento informado,
sirvieran para comunicar de forma oficial las preferencias de los pacientes en situacion
critica sobre su atencién al final de la vida. Simultaneamente, se pensaba que de este
modo los profesionales de la salud tendrian mas probabilidades de conocer las
preferencias de los pacientes, de respetarlas y de aplicarlas a las situaciones
concretas. Estos documentos permitian, ademas, nombrar a un representante para la
toma de decisiones en caso de incapacidad. Sin embargo, con el tiempo se vio que el
enfoque juridico de las instrucciones previas planteaba muchas dudas y ofrecia pocas
respuestas.

De ahi que a principios de los 90 se iniciara un enfoque distinto denominado
planificacion anticipada de la atenciéon. Dado que el punto débil de las instrucciones
previas lo constituyd la interpretacion del documento de instrucciones previas y su falta
de uso por parte de los pacientes, de lo que se trataba ahora no era de trasformar lo
que se habia entendido como un evento (esto es, una conversacion, un registro y una
intervencion) en un proceso continuo de comunicacion entre el profesional de la salud,
el paciente, los representantes, etc., sobre los cuidados al final de la vida. De ahi que
este nuevo enfoque fuera denominado a veces enfoque comunicativo.

No obstante, este nuevo enfoque nunca se desprendié completamente del enfoque
juridico, por lo que no pudo ir mas alla de algunas modificaciones estructurales de la
planificacion. Los contenidos permanecieron intactos. Esta es la razén por la que
proponemos un replanteamiento completo de la planificacion anticipada de la atencion,
empezando por su expresion, que se denominara en nuestro enfoque “deliberacion
anticipada de la atencion”. La deliberacién anticipada de la atencion sanitaria no es la
planificacién de la muerte, ni se trata, por tanto, de un nuevo nombre para las
instrucciones previas. Los profesionales deben integrar la deliberacion anticipada de la
atencion en un nuevo modelo de relacion clinica, dandole un sentido distinto de una
instruccion previa. Como ha expresado el Prof. Gracia, el profesional de la salud debe
ir adelantandose a los acontecimientos, debe ir deliberando con el paciente, en orden
a ir teniendo previstas las situaciones en que éste se pueda encontrar. Se trata, por
tanto, de un estilo de relacién clinica general, esté el paciente muy malo o no lo esté,
vaya a morirse o no. De lo que se trata es de mejorar la calidad de la relacion clinica,
adelantandose a los acontecimientos, de modo que las decisiones que se tomen sobre
ellos, cuando lleguen, sean mas maduras.

En este articulo cubriremos dos tipos de objetivos, unos generales y otros mas
concretos. De modo general, abordaremos la historia de los testamentos vitales, las
instrucciones previas y la planificacién anticipada de la atencién que se circunscribe a
los ultimos 50 afos. De modo mas concreto, analizaremos, en primer lugar, el origen,
el contexto y los primeros modelos de testamento vital. En segundo lugar,
describiremos la evolucion legislativa de las instrucciones previas, desde las primeras
leyes estatales de instrucciones previas hasta la ley nacional de unificacién de las
instrucciones previas. En tercer lugar, revisaremos criticamente el enfoque juridico de
las instrucciones previas, o que nos permitira abundar en las deficiencias de este
enfoque y el giro hacia un enfoque comunicativo de la planificacion anticipada de la
atencién. En cuarto lugar, analizaremos el sentido ético de la planificacion anticipada
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de la atencién y la estructura que durante afios le ha impreso Linda Emanuel.
Terminaremos con una propuesta de deliberacion anticipada de la atencion,
centrandonos sobre todo en los contenidos que necesariamente ha de abordar el
profesional de la salud en su practica clinica con el paciente.

1. El origen del “testamento vital” y los primeros pasos (casos).

Tanto las implicaciones de las medidas de soporte vital puestas en marcha con las
Unidades de Cuidados Intensivos como el marco juridico hicieron que hacia finales de
la década de los sesenta y principios de los setenta aparecieran los primeros
testamentos vitales. Como ha relatado Sissela Bok,

La preocupacién por las condiciones en que las personas se aproximan
a la muerte es cada vez mayor. El sufrimiento de Karen Ann Quinlan y
su familia impresioné a muchos lectores. Mas que el miedo a la propia
muerte se trata del miedo a una muerte prolongada y de ser una carga
para la familia. También se trata del miedo mas generalizado de morir
en un hospital o en una residencia como ahora es el caso de mas del
80% de los estadounidenses; de un proceso de pérdida cada vez mayor
de la capacidad mental que acaba a veces en la incapacidad completa;
0 quizas del sufrimiento intenso y prolongado. Y a la base de todos
estos miedos esta el miedo a la pérdida de la capacidad de influir en
cdmo se muere, la capacidad de decidir en alguna medida en qué lugar
se quiere estar, qué tipo de cuidados se espera recibir, y con quién se
desea pasar los ultimos dias. (Bok, 1976: 367)

El primer testamento vital fue propuesto por la Sociedad Americana de Eutanasia en
1967 (Glick, 1991). Luis Kutner, un abogado especializado en los derechos humanos
de Chicago que representaba a la Sociedad, utilizé esta expresion en un articulo
publicado en 1969, Due Process of Eutanasia: The Living Will, A Proposal (Kutner,
1969). Parti6 de la premisa expresada por Morse en Legal Implications of Clinical
Investigations (Morse, 1967) “de que la ley garantiza que un paciente no puede ser
sometido a tratamiento sin su consentimiento” (Kutner, 1969: 550). El desafio era qué
hacer con los pacientes que ya no eran capaces de tomar decisiones sobre su salud.
Sugirié que las personas deberian indicar por escrito y de forma anticipada en qué

medida consentirian el recibir
La introduccién de nuevas técnicas clinicas tratamiento. Se refirid a este documento
de soporte vital y la creacion de Unidades como un “testamento vital”, “una
RO BRER DI CUENTERCP I RREE  declaracion que determina el final de la
problema de la toma de decisiones médica. vida”, o un “testamento que permite la

muerte”, entre otras denominaciones
(Kutner, 1969: 551). Por lo tanto, este
primer testamento se elabor6 en el contexto del debate sobre la responsabilidad del
médico acerca del final de la vida, la eutanasia y la muerte por compasion (“mercy
killing”). El testamento vital tenia precisamente como principal papel juridico el liberar
al médico de cualquier responsabilidad y consecuencias a nivel penal provocadas por
la muerte de un paciente que deseaba rechazar los tratamientos al final de la vida.

34

© Todos los derechos reservados - FUNDACION DE CIENCIAS DE LA SALUD



EIDON, n° 49
junio 2018, 49: 32-87
DOI: 10.13184/eidon.49.2018.32-87

Deliberacién anticipada de la atencion: Carlos Pose
Educando al profesional de la salud

El documento propuesto fue el siguiente:

La muerte es parte de la vida, al igual que el nacimiento, la madurez y la
vejez — de hecho, es la Unica certeza de la vida. Si en algin momento
yo, , Ya no soy capaz de participar en las
decisiones acerca de mi propio futuro, quiero que esta declaracion sea
una expresién de mis deseos, estando yo en pleno uso de mis
facultades mentales.

Si se llegara a una situacion en la cual ya no fuera posible esperar de
manera razonable mi recuperacion tras haber quedado incapaz fisica o
mentalmente, solicito que se me permita morir y no se me mantenga
con vida por medios artificiales o con medidas “extraordinarias”. No
temo a la muerte tanto como temo a las indignidades de la degradacion,
la dependencia y el dolor sin esperanza. Por tanto, solicito que se me
administre medicacion de forma compasiva, con el fin de aliviar el
sufrimiento, aunque ello pueda precipitar la muerte. (The Euthanasia
Educational Council, 1969; Bok 1976: 367)

Este no fue el unico modelo que se puso en marcha en este momento. A principios de
la misma década se dieron a conocer otros modelos con orientaciones diversas, como
el propuesto por E. A. Stead titulado “If | became ill and unable to manage my own
affairs” (Stead, 1970); o el publicado en el Medical Word News titulado “A Physician’s
Instructions on Final Care” (1972); o, finalmente, el de la Catholic Hospital Association,
titulado Christian Affirmation of Life. (Saint Louis, 1974)

Quiza el modelo que mas influyé en otros posteriores fue el publicado por Walter
Modell en 1974 titulado “A ‘Will’ to Live”. (Modell, 1974). El autor insiste en el cambio
que sufrié la practica médica tras el desarrollo cada vez mas acelerado de la
tecnologia médica, asi como la necesidad de una nueva perspectiva centrada en la
dignidad del fin de la vida.

Hace una década, “prolongar la vida a toda costa” era la regla de la
practica médica. Los médicos etiquetarian como “eutanasia” cualquier
sugerencia que se desviara de esta linea, y, en consecuencia, la
ignorarian. La actitud actual que se inclina hacia el reconocimiento de la
validez, e incluso de la urgencia de la necesidad de una “muerte digna”
se ha desarrollado lenta y casi imperceptiblemente. (Modell, 1974: 907)

El autor también observé que la falta de un documento similar al testamento sobre la
propiedad era uno de los problemas a los que se enfrentaban las personas
gravemente enfermas, que no tenian ninguna forma de establecer disposiciones sobre
el final de la vida, ni un modelo que les orientara.

Una de las dificultades en proteger a los pacientes, familiares y amigos
de forma anticipada ante enfermedades catastroficas, es la falta de un
formulario comparable con el testamento legal, mediante el cual una
persona puede asegurarse de que se respetaran sus deseos sobre la
gestion de su propiedad. Las personas que quieren proteger e instruir a
sus amigos y familiares sobre cémo tratarles en las ultimas fases de su
enfermedad no tienen ninguna orientacion. No existen directrices éticas,
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médicas o juridicas, ni siquiera ejemplos que se puedan seguir. (Modell,
1974: 907)

Modell cuenta ademas que tanto en su practica clinica como en calidad de amigo se le
solicitdé consejo sobre estos asuntos, por lo que fue un tema sobre el que volvié una y
otra vez en diversas conversaciones con pacientes, amigos, etc. Casi una década
antes, en 1962, una amiga intima le entregd unas instrucciones escritas que
expresaban con mas precision y claridad sus necesidades que cualquier otro
documento que él habia visto antes. De hecho, consideré que era un documento que
los médicos podian respetar sin romper el Juramento Hipocratico. Y para mostrar a
otros cémo se podria redactar un documento similar, publicd las instrucciones
personales de su amiga, con su consentimiento y suprimiendo todos sus datos
identificativos. He aqui el documento:

Sobre los procedimientos médicos.

Declaracién de intenciones en caso de incapacidad para la toma de
decisiones en el momento en que sea necesario.

Considero que en cada época es importante replantearse las
responsabilidades con las que cada persona carga, tanto sobre su
propia vida, como sobre la vida de otros. En esta época, hemos llegado
a vivir una crisis porque los avances médicos se han distanciado de los
modelos de comportamiento ético que esperamos. Antes del desarrollo
de las tecnologias médicas modernas, el deseo de vivir, el deseo de
recuperarse, podrian verse como parte de la lucha de cada persona por
vivir la vida de la manera mas completa y responsable posible. Sin
embargo, hoy en dia existen muchos tipos de procedimientos que
todavia no se han integrado en la conciencia de las personas sobre
cuando es apropiada la decisién de seguir viviendo. Por tanto, creo que
es sensato establecer un orden de preferencias que se puedan usar
para guiar a los médicos que me atiendan en cualquier circunstancia en
la cual, debido a un accidente, enfermedad fisica o mental, no esté
completamente consciente y no pueda tomar una decision informada en
aquel momento. Este documento es una lista de decisiones que me
gustaria ser capaz de tomar.

Si estuviera implicada en una enfermedad o accidente, y pudiera
aceptar o rechazar un procedimiento que implicara el riesgo de
supervivencia con una deficiencia mental de cualquier tipo, dafo
cerebral, amnesia, pérdida cognitiva de cualquier tipo, no deseo que se
tomen estas medidas a no ser que yo esté completamente consciente
en ese momento y sea capaz de tomar una decision informada.

Si el procedimiento implicara la pérdida de un sentido o de una forma de
comunicacion con el resto del mundo, deseo que se actue de la
siguiente manera: estaria de acuerdo con intentar procedimientos que
podrian resultar en que yo continue viviendo uUnicamente ciega o
Unicamente sorda, o con la mitad inferior del cuerpo paralizada. Si
estuviera en riesgo de padecer un grado mas alto de discapacidad,
estaria dispuesta a vivir con ceguera si pudiera oir y hablar, o con
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sordera si pudiera ver y escribir. En otras palabras, querria asegurarme
de poder comunicarme con otros y recibir informacion de otros de una
forma apropiada.

También entiendo que puedo legalmente nombrar a alguien que actue
como un amigo responsable de mis asuntos. Creo que, en cualquier
situacion, es peligroso jugar a ser Dios y que podria haber una
circunstancia, que me es imposible prever en un documento como este,
en la cual hubiera dudas sobre la completitud y responsabilidad de mis
intentos de prever los eventos futuros o sobre mi capacidad de tomar
decisiones en el momento dado. En tal caso, nombro a mi amiga [...]
para anular la parte de esta declaracion relevante a la situacion, y para
tomar cualquier decision que mas se adecue a mis propdsitos en
general, que le he comunicado detalladamente.

Por procedimiento entiendo cualquier intervencion médica, quirurgica o
de enfermeria con el fin de preservar mi vida, cirugia cerebral,
alimentacion por via intravenosa, trasfusiones de sangre, alimentacion
por sonda nasogastrica, amputacion, etc.

He tomado estas decisiones con la plena comprensién de que puedo
contar con el amor y el cuidado de mis familiares y amigos, comparneros
de trabajo y alumnos, a quienes les tengo mucho carifio y agradezco
que comprendan mis razones por hacer esto. En nuestra cultura actual,
yo soy la unica que puede tomar tal decision y no quisiera imponer a
otros la carga de llevar a cabo medidas que ellos sabrian que yo no
hubiera elegido, pero que ellos no pueden evitar. Es mi creencia que la
decision de no vivir cuando una persona ha dejado de ser ella misma
puede tomarse con toda la responsabilidad y con carifio para las
personas que uno deja atras.

En todo momento y en cualquier circunstancia, quiero que se me diga
toda la verdad sobre mi condicion fisica, sin protegerme, evitar el tema o
intentar ser optimista. Si lo que me espera es un periodo limitado de
tiempo antes de la muerte, deseo utilizar tal tiempo de forma
responsable y constructiva. (Modell, 1974: 908)

Modell presentd este modelo como ejemplo de cdmo una persona puede expresar sus
deseos con precision y sin que sean posibles confusiones o malas interpretaciones vy,
en consecuencia, con la mayor esperanza de que los médicos, familiares y amigos
respeten estos deseos.

A partir de estas primeras propuestas, a pesar de que estos documentos no tenian
completo reconocimiento a nivel juridico, cada vez fueron mas las personas que
comenzaron a firmar testamentos vitales, solicitando que no se les prolongara la vida
en ciertas condiciones. De este modo, los primeros testamentos vitales nacieron como
un esfuerzo por reducir los efectos de la incertidumbre de aquellos que atendian a
pacientes sin saber nada sobre sus deseos, o dicho de otro modo, como una manera
de evitar la deshumanizacion del sufrimiento que puede acompafar la capacidad
técnica cada vez mayor de prolongar la vida hasta un punto que pocas personas
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desearian alcanzar. Tal como hemos expuesto en otro articulo (Pose, 2016), algunos
autores han resumido del siguiente modo cuales eran sus funciones preliminares:

Primero, representan un esfuerzo por mantener algun control sobre los
acontecimientos al final de la vida, cuando uno ya no es capaz de tomar
decisiones por si mismo, o asegurarse de que éstas se cumplan. La
existencia de estos documentos viene a reconocer, por un lado, que no
todos hacen las mismas elecciones sobre cuando abandonar la lucha
por la vida, y por otro, evitan que los profesionales de la salud tengan
que suponer, a falta de pruebas claras que demuestren lo contrario, que
sus pacientes desean que se haga el mayor esfuerzo posible para
prolongarles la vida. De hecho, si los médicos hicieran la suposicion
contraria sin tales pruebas claras, podrian estar expuestos a las
consecuencias de la responsabilidad civil y penal.

Segundo, estos documentos permiten a los individuos tomar decisiones
sobre sus cuidados al final de la vida mientras todavia estan sanos y en
un momento en que no hay dudas de su capacidad legal. De esta
forma, los profesionales de la salud no tendran que sopesar el grado en
que las peticiones de los pacientes terminales representan elecciones
auténticas antes que elecciones influidas por la medicacion, el dolor, la
depresion, y otros deterioros.

En tercer lugar, tales declaraciones sobre los deseos de cuidado al final
de la vida pueden quitar a los pacientes el peso de la eleccion en un
momento en que muchos ya no quieran, o no tengan la fuerza para
preocuparse sobre las formas alternativas de cuidado. Igualmente, gran
parte de la ansiedad e incluso la culpabilidad por parte de los familiares
y profesionales de la salud que los lleva a proporcionar medidas de
soporte vital mucho mas alla del punto en que el paciente podria
desearlo, puede aliviarse mediante estos documentos, para que nadie
se sienta culpable por no haber hecho todo lo posible para aplazar el
momento de la muerte. (Bok, 1976: 367)

Sin embargo, la vaguedad con la que inicialmente se redactaron los primeros
testamentos vitales desde el punto de vista clinico o del profesional de la salud, podia
dar lugar a ciertas malinterpretaciones.

Una persona que firmaba tal testamento tenia que confiar mucho en la
buena voluntad de aquellos que iban a llevarlo a cabo. Muchos tendrian
interpretaciones diferentes de lo que significa “discapacidad fisica o
mental”’. Seguramente nadie desearia que el testamento vital se aplique
en un momento de incapacidad temporal para comunicar cuando la
pérdida de audicion o la artritis podian interpretarse errbneamente o
maliciosamente como el tipo de discapacidad especificada. A causa de
esta vaguedad del texto, es probable que aquellos que cuiden a los
pacientes con tales testamentos vitales interpreten frecuentemente las
palabras clave de acuerdo con lo que ellos ya piensan que es lo mejor
hacer. De este modo, a veces es posible que hagan menos de lo que el
paciente habria deseado, y en otras ocasiones mucho mas. (Bok, 1976:
367-368).
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Este fue, sin duda, un problema real en la puesta en marcha y redaccién de los
primeros testamentos vitales, es decir, el del contenido del documento, pues no incluia
ninguna disposicion que permitiera individualizar las decisiones en muchos asuntos en
que las personas difieren profundamente sobre lo que desean que se haga o se evite
al final de la vida. Y relacionado con este problema, surgié otro mas central todavia en
la toma de decisiones clinica, pues afectaba de lleno al trabajo del equipo médico con
pacientes criticos.

Estos documentos no recogen ninguna declaracion sobre los tipos de
conflicto que surgen con tanta frecuencia en las decisiones sobre el
cuidado de un paciente terminal. ;Qué pasa si los médicos no estan de
acuerdo con el propésito de este testamento? ;Qué pasa si ellos estan
de acuerdo, pero algunos de los familiares no lo estan? ;Quién
resolvera los problemas en la interpretacion de los términos clave del
testamento —términos como discapacidad o medidas artificiales— incluso
en las situaciones en que todos quieran respetar los deseos del
paciente? (Bok, 1976: 368)

De ahi que Bok propusiera como alternativa otro modelo, un documento que llamo
“instrucciones para mi cuidado”.

El tono utilizado en el nuevo documento deberia ser el de una persona
que esta pidiendo sus derechos, no el de una persona que esta
suplicando ser oida. El documento deberia establecer disposiciones
tanto para la aceptacion, como para el rechazo del tratamiento. Deberia
tener la brevedad y claridad necesarias para un uso amplio, y a la vez
evitar, en la medida de lo posible, las disposiciones imprecisas que
puedan resultar en interpretaciones erroneas e incluso abusos. Deberia
dejar un parrafo en blanco donde las personas puedan insertar
instrucciones especificas sobre condiciones concretas en las cuales no
querrian que se les mantuviera con vida, o sobre los tipos concretos de
tratamiento que sus principios morales o religiosos no les permitirian
aceptar. Ademas, el documento deberia fomentar la comunicaciéon con
los médicos.

Este documento también estableceria disposiciones para los conflictos
que surgen inevitablemente, de dos maneras. Primero, estableceria que
el firmante dispone que el testamento vital debiera prevalecer en todas
las situaciones posibles, a no ser que sus disposiciones fueran, de
hecho, contrarias a la ley. Segundo, nombraria a un representante de
confianza — un familiar, un médico o un amigo de confianza — que
tomara decisiones sobre el tratamiento e interpretara [los deseos del
firmante] en caso de posible falta de consenso. (Bok, 1976: 368)

Al igual que Modell, quien consideraba que “no se puede imaginar un documento
estandarizado que tenga tanto peso como unas indicaciones personalizadas, hechas a
medida” (Modell, 1974: 907), Sissela Bok propuso un modelo de testamento vital
narrativo y personalizado, indicando que este tipo de documento deberia permitir
modificaciones, supresiones y adiciones:
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Inevitablemente, algunas personas querran tachar algunos juicios o
afiadir otros. Por tanto, deberian tomarse en cuenta las supresiones, y
deberia proporcionarse un espacio en blanco para adiciones al final de
estas instrucciones. Las instrucciones que algunas personas querran
insertar en tal parrafo incluyen: estar informado sobre su condicién, sin
evasivas o deformaciones de la verdad; que se les proporcione
medicacién para aliviar el sufrimiento, incluso si la cantidad necesaria
para este fin pueden acortar la vida; ciertas condiciones como la
paralisis o la ceguera, o los umbrales de dolor mas alla de los cuales
una persona desearia que se pusiera fin a cualquier medida de
prolongacion de la vida; situaciones en las cuales una persona no
desearia ingresar en el hospital 0 en una residencia, sino recibir
cuidados en su casa; instrucciones especificas sobre el lugar dénde se
desea recibir cuidados; procedimientos que una persona no querria
aceptar, quizas por objeciones morales o religiosas; y el nombre del
médico, del abogado y de los familiares con los cuales se ha
conversado sobre este documento.

Segun estas condiciones, el documento propuesto fue el siguiente:

Yo, , deseo participar en mi propio cuidado
de salud por cuanto tiempo sea capaz de hacerlo. Aun asi, soy
consciente de que un accidente o una enfermedad hagan que un dia ya
no sea capaz de ello. En este caso, el presente documento pretende
guiar a aquellos que tomen decisiones en mi nombre. Lo he redactado
siendo legalmente capaz y estando en pleno uso de mis facultades
mentales. Si estas instrucciones entraran en conflicto con los deseos de
mi familia, con las politicas institucionales del hospital o con los
principios de las personas que me proporcionen cuidados, solicito que
estas instrucciones prevalezcan, salvo el caso en que estas fueran
contrarias a las leyes en vigor o expusieran al personal médico a un
riesgo importante de incurrir en consecuencias juridicas.

Deseo vivir una vida larga y plena, pero no a toda costa. Si mi muerte
esta cerca y es inevitable, y si he perdido la capacidad de relacionarme
con los demas, y si no existe ninguna posibilidad razonable de que
recobre esta capacidad, o si mi sufrimiento es intenso e irreversible, no
deseo que se me prolongue la vida. Solicito, en este caso, que no se me
someta a cirugias o a reanimacion. Tampoco deseo recibir soporte vital
mediante ventiladores, servicios de terapia intensiva, u otros tipos de
procedimientos que prolongan la vida, incluida la administracion de
antibidticos y derivados de la sangre. En vez de esto, deseo recibir
cuidados que me ofrezcan confort y apoyo moral, que faciliten mis
relaciones con los demas en la medida en que eso sea posible, y que
me traigan paz.

Con el fin de aplicar e interpretar estas instrucciones, autorizo a
para que acepte, planifique y rechace el
tratamiento en mi nombre, en cooperacién con los médicos
responsables y los otros profesionales de la salud implicados. Esta
persona conoce el valor que yo pongo sobre la experiencia de la vida, y
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sabe coémo sopesaria yo la incapacidad, el sufrimiento y la muerte. Si no
fuera  posible contactar con esta persona, autorizo a

a tomar tales decisiones en mi nombre.
Hemos hablado sobre mis deseos con respecto al cuidado al final de la
vida y confio en su juicio en mi nombre.

Adicionalmente, he conversado con esta persona sobre las siguientes
instrucciones especificas relativas a mi cuidado:
(continua en el dorso)

Fecha: Firma:

Testigos: y

(Bok, 1976: 369)

No esta claro que este documento resolviera todas las incertidumbres a las que
Sissela Bok se referia mas arriba. De hecho, concluye que no se puede tener ninguna
certidumbre sobre la muerte, ni el lugar ni el tratamiento ni la capacidad de soportar el
proceso de morir. En este sentido, este documento no se proponia mas que aliviar los
peores efectos de la incertidumbre que acompafia a las personas que cuidan de
pacientes sin saber nada sobre sus deseos; de la incertidumbre que podria obligar a
los profesionales de la salud a tomar decisiones extremas en ausencia de
instrucciones del paciente.

Las primeras leyes sobre los testamentos vitales y la evolucién legislativa de las
instrucciones previas.

Una vez visto el origen de los primeros testamentos vitales y algunos de los modelos
propuestos, conviene detenerse en lo que ha sido el desarrollo del ambito legal de la
toma de decisiones al final de la vida en general, y de las instrucciones previas en
particular. Esto nos va a permitir poner de manifiesto un progresivo cambio de
paradigma en la legislacion estadounidense, que aleja las instrucciones previas de los
documentos legales estandarizados y oficiales, para aproximarlas a una planificacion
anticipada de la atencién orientada a un proceso continuo de comunicacion entre
profesionales, pacientes, representantes, etc.

Fueron los desarrollos tecnolégicos acontecidos a lo largo de las décadas de los afios
60 y 70 los que habian empujado a la medicina a un nuevo modelo de practica clinica
y de toma de decisiones. Como ha descrito ampliamente Colby, por primera vez
resultaba dificil hacer la distincién entre salvar la vida y prolongar el sufrimiento y la
muerte. (Colby, 2006) De ahi que

desde mediados de los 70, las La toma de decisiones compartida entre
instrucciones previas se hayan profesionales y pacientes se reforz6 con el
promovido como la principal  BETTE N6 R EReI = Fe g Mo (=06 ] d=loalo o [ 1 fo)
el W (Vglel{e=Ree =R W[ pacientes, al equipararse estos derechos con los
comunicar de forma oficial los  BGEEECEREER e e o fo) =15

deseos sobre la atencion al final
de la vida y, presumiblemente,
para mejorar la probabilidad de que los profesionales de la salud respetaran estos
deseos. Estos documentos permitian especificar los objetivos y las instrucciones
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acerca de la atencion de un paciente, y nombrar a un representante para la toma de
decisiones en caso de incapacidad.

No obstante, las instrucciones previas estuvieron sujetas a distintos cambios de la
legislacion norteamericana. Estos cambios fueron graduales y, segun Sabatino, se
pueden distinguir al menos cinco fases en la historia de las instrucciones previas.

a) Primera fase: las primeras leyes sobre el testamento vital.

El marco legal sobre instrucciones previas empieza en 1976, después de la decision
del Tribunal Supremo en el caso de Karen Ann Quinlan, con la adopcién en California
de la primera ley sobre testamentos vitales. Esta ley contenia el por entonces llamado
documento de Instrucciones para Médicos (Directives to Physicians), popularmente
conocido como testamento vital. Como en parte hemos analizado mas arriba, el
modelo del testamento vital pretendia ofrecer algo apetecible tanto a pacientes como a
médicos.

A los pacientes les ofrecia una herramienta estandarizada para expresar
sus deseos sobre el tratamiento de soporte vital — generalmente la
posibilidad de que este no fuera iniciado o fuera retirado — en el caso de
encontrarse en estado terminal o vegetativo permanente. A los médicos,
el testamento vital les ofrecia inmunidad juridica si ellos, de buena fe,
respetaran los deseos de los pacientes. (Sabatino, 2010: 213)

Un articulo publicado en la revista Time (1975) sobre el caso de Karen Ann Quinlan,
que todavia no se habia resuelto, describia la mentalidad de aquel tiempo:

Al fin y al cabo, a muchos médicos se les ensefa a ver la muerte como
a un enemigo y a hacer todo lo posible para vencerla, o al menos
aplazarla por un tiempo. Muchos consideran que “desconectar” a un
paciente es un acto similar a la eutanasia, que esta prohibida tanto por
la ley, como por la deontologia médica. (Time, 1975)

El articulo de Time terminaba con problemas mas amplios de politicas publicas que
todavia resuenan en los debates actuales sobre limitacion de tratamiento.

Aunque el caso Quinlan se centra principalmente en el mantenimiento
de la vida por medios artificiales, llevada la iniciativa hasta el final, esto
podria aplicarse en los hospitales publicos, en las instituciones para los
discapacitados mentales y en las residencias para ancianos... [y] podria
llevar a nuevos procesos judiciales por parte de padres que intentan
poner fin a la agonia de sus hijos con enfermedades incurables, o por
parte de los hijos que buscaran acortar el sufrimiento de sus padres de
edades avanzadas o enfermedades terminales. (Time, 1975)

Este tipo de cuestiones tuvieron como resultado un modelo juridico de testamento vital
que se centraba en las formalidades legales convencionales con el fin de proteger del
dano a las poblaciones vulnerables, por ejemplo, del final prematuro de la vida debido
a que el firmante del testamento vital sufriera una falta de comprension, una capacidad
disminuida o una presion indebida. (Sabatino, 2010: 231) Glick recoge mas de 30
casos como los de Karen Ann Quinlan que acabaron en los tribunales entre 1976 y
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1989. De ahi que el numero de leyes que regulaba los testamentos vitales creciera
rapidamente en esos afos y que hasta el final de 1986 se hubieran adoptado en 41
Estados. (Glick, 1991)

Sin embargo, las deficiencias de los testamentos vitales se hicieron evidentes tanto
para la poblacion como para los responsables de las instituciones, especialmente por
el estrecho rango de decisiones a las cuales se aplicaban estas leyes. Como reaccion,
los responsables de las politicas publicas dieron un giro y se centraron en la validaciéon
y reformulacion del uso de otro documento juridico: el poder legal de representacion.
(Sabatino, 2010: 214)

b) Segunda fase: la aparicion del poder legal de representaciéon para
asuntos de salud

El poder legal de representacion (power of attorney) existia en el derecho
consuetudinario como una herramienta mediante la cual una persona podia nombrar
un representante para actuar en su nombre. Originalmente se usaron para delegar la
autoridad sobre asuntos de propiedad. No obstante, bajo el derecho consuetudinario,
un poder legal de representacion se anulaba por ley en caso de incapacidad del
representado. Por eso el poder legal de representacion del derecho consuetudinario
no tenia utilidad como herramienta de atencidn anticipada en casos de incapacidad.
En 1954 el Estado de Virginia aprobé la primera ley de poder legal de representacion
“‘permanente” (durable power of attorney), en este caso, en asuntos de propiedad, que
permitia a un representante seguir ejerciendo de representante incluso después de
que el representado perdiera la capacidad. Posteriormente otros Estados siguieron
esta misma orientacion.

El uso del poder legal de representacion como una herramienta para la toma de
decisiones sanitarias tenia evidentes ventajas sobre el testamento vital. De hecho, en
una fecha tan temprana como 1983, la President’'s Commission promovié su uso para
la toma de decisiones de salud en el informe Deciding to Forego Life-Sustaining
Treatment.

Un poder legal de representacion general o concreto puede utilizarse en
la toma de decisiones, no solamente en asuntos de propiedad, sino
también en asuntos personales, y en este caso, el poder legal de
representacion se puede utilizar para delegar autoridad a otros para la
toma de decisiones sanitarias. Por lo tanto, un poder legal de
representacion puede servir para las decisiones de sustitucién. Usando
esto, una persona puede nombrar a otra para tomar decisiones
sanitarias en caso de que él o ella sea incapaz de tomar estas
decisiones.

Un obstaculo a este uso del poder legal de representacién, no obstante,
es que el poder legal de representacion general pierde su vigencia
exactamente cuando es mas necesario; el poder legal de
representacion del derecho consuetudinario llega a su fin de forma
automatica cuando el firmante pierde su capacidad. Para evitar este
obstaculo muchos Estados han aprobado leyes creando un poder legal
de representacion permanente, lo que significa que la autoridad de un
representante continia después de que el firmante del poder legal de

43

© Todos los derechos reservados - FUNDACION DE CIENCIAS DE LA SALUD



EIDON, n° 49
junio 2018, 49: 32-87
DOI: 10.13184/eidon.49.2018.32-87

Deliberacién anticipada de la atencion: Carlos Pose
Educando al profesional de la salud

representacion ha perdido la capacidad. Como resultado de esto, el
poder legal de representacion permanente representa una herramienta
simple, flexible y poderosa para la toma de decisiones sanitarias en
nombre de pacientes incapaces. (President’s Commission, 1983: 146)

No obstante, en este informe la President’s Commission también expresa una
preocupacion por posibles abusos inherentes al uso del poder legal de representacion
convencional para la toma de decisiones sanitaria.

Estas leyes no tienen procedimientos estrictos porque se promovieron
principalmente para evitar los costes de los procedimientos completos
de custodia o tutela en casos de pequefias propiedades. Adaptarlas al
contexto de la salud puede necesitar que se proporcionen mayores
requisitos procedimentales: exactamente qué requisitos son necesarios
es algo que podria decidirse mejor después de haberse acumulado mas
experiencia. (President’s Commission, 1983: 147)

Para abordar estas preocupaciones y fomentar el uso del poder legal de
representacion en el sistema sanitario, los Estados empezaron a redactar leyes
especiales sobre el poder legal de representacion permanente para asuntos de salud
o, alternativamente, afiadir clausulas sobre los representantes a sus leyes sobre los
testamentos vitales. Esta onda legislativa tuvo lugar aproximadamente desde
mediados de 1980 hasta mediados de 1990. De nuevo, el primer Estado que liderd
esta fase fue California con su ley de 1983. Hasta el final de 1988 solamente doce
Estados habian aprobado estas leyes, pero hacia finales de 1997 todos los Estados
habian aprobado alguna version de la ley sobre el poder legal de representacion para
asuntos de salud. (Sabatino, 2010: 214-15)

c) Tercera fase: la implementacién de las 6rdenes de no reanimacion.

La tercera onda legislativa empezd a principios de 1990, impulsada por la cada vez
mayor conciencia de casos de pacientes terminales que recibian reanimacion
cardiopulmonar en contra de su voluntad, en su casa o en el hospital, cuando se
producia una crisis o0 se llamaba a los servicios de emergencia. A falta de un protocolo
sobre la no reanimacion fuera del hospital, el equipo de los servicios médicos de
emergencias esta obligado a hacer todo lo posible para reanimar a un paciente con
parada cardiorrespiratoria. Sin embargo, este presupuesto comenzd a cambiar ya a
principios de los afios 80. Como titulé un diario tituld el 13 de junio de 1982, Doctor
Sees Trend Not to Resucitate. (Washington Post, 1982) La President’s Commission se
hizo eco de esta cuestién y de ahi que en el informe de 1983 dijera:

Cuando no ha habido una deliberacion previa, este presupuesto a favor
de la reanimacion esta justificado. Aunque hace unos afios la principal
preocupacién era el encarnizamiento terapéutico (overtreatment),
algunos profesionales de la salud ahora se preocupan por un
tratamiento insuficiente (undertreatment) injustificado — es decir, que se
esta debilitando la presuposicion a favor de la reanimacion. Cuando un
médico siente la necesidad de justificar reanimar o no reanimar a un
paciente, entran en conflicto muy diferentes presupuestos. Tanto en un
caso como en el otro, son grandes los riesgos de tomar una decision
inadecuada con consecuencias graves para el paciente si los problemas
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no se abordan segun criterios bien establecidos. Con el fin de evitar
utilizar la reanimacién en situaciones donde seria mas apropiado no
utilizarla, en la mayoria de los casos estaria indicada una deliberacion
previa (advance deliberation) sobre estos temas. Como en todas las
decisiones sanitarias, el principal problema deberia ser qué
procedimientos son mas adecuados para las preferencias y el mayor
interés de los pacientes. Cuando estas preferencias e intereses no se
pueden conocer en unas circunstancias dadas, se justifica la
presuposicion de mantener la vida del paciente. (President’s
Commission, 1983: 240)

La President’'s Commission considerd que en la evaluacion de riesgos y beneficios en
la decision de reanimar a un paciente hay implicados tres valores: la autonomia del
paciente, su bienestar y la equidad. La autonomia es aqui el valor principal.

Sin embargo,

La autonomia del paciente es especialmente importante en las
decisiones a favor o en contra de la reanimacion. Tales decisiones
requieren sopesar el valor de prolongar la vida — usualmente por
periodos cortos de tiempo y generalmente en condiciones de
incapacidad y sufrimiento — frente a una muerte mas temprana.
Diferentes pacientes tendran necesidades y preocupaciones muy
diferentes al final de sus vidas; disponer de unas horas, dias o incluso
semanas mas de vida en condiciones dificiles puede tener mucha
menos importancia para algunas personas que para otras. Por lo tanto,
en las decisiones con respecto a pacientes capaces, la mayor
importancia debe otorgarse a la autonomia del paciente, y deben
aceptarse las decisiones del paciente.

Este gran peso que se otorga a la autonomia de los pacientes capaces
significa que los médicos tienen el deber de conocer las preferencias de
los pacientes, lo que implica informar a cada paciente de la posible
necesidad de reanimacion cardiopulmonar y de las consecuencias
probables (tanto beneficiosas como daninas) de su uso o falta de uso
segun sea necesario. Cuando se considera que la parada cardiaca es
una posibilidad significativa para un paciente capaz, una orden de no
reanimar deberia introducirse en la historia clinica solamente después
de que el paciente haya decidido que esto es lo que él o ella desea.
Cuando la reanimacién es una posibilidad remota, no obstante, el
médico no necesita plantear el problema a no ser que este sea un tema
que preocupa al paciente o que va en contra de los deseos del paciente.
Algunos pacientes en las etapas finales de una enfermedad terminal
sufririan un dafio innecesario si se debatieran en detalle los
procedimientos y consecuencias de la reanimacion. En tales casos, el
médico podria hablar sobre la situacion en términos mas generales,
buscando conocer las preferencias generales de la persona sobre los
esfuerzos “extraordinarios” o “agresivos” y invitando al paciente a
plantear cualquier pregunta que pueda tener. (President’s Commission,
1983: 242)

el valor de la autonomia puede entrar en conflicto con el valor del

bienestar. Un juicio médico sobre los beneficios de la reanimacion a un paciente
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implica tanto hechos objetivos como valores subjetivos. Los hechos objetivos se basan
en la evaluacion del médico del estado fisico del paciente antes y después de la
reanimacion, mientras que los valores subjetivos tienen que ver con las preferencias
del paciente. En casi todos los casos, el médico puede evaluar los hechos objetivos,
mientras que el paciente capaz puede determinar el valor de los diferentes resultados.
Y aunque las decisiones sobre reanimacion deberian reconocer la importancia de la
autonomia del paciente, a veces puede ser necesario cuestionar las decisiones de los
pacientes con el fin de proteger su bienestar. Por una parte, un paciente puede tener
una opinién errénea sobre el tipo de tratamiento que puede alcanzar sus objetivos,
entender errdneamente sus consecuencias y su relaciéon con sus propios valores. Por
otra parte, puede ser necesario que las decisiones se basen en el bienestar porque la
autonomia no es posible en determinadas circunstancias. (President’'s Commission,
1983: 242)

Para abordar todos estos problemas, los
Estados empezaron a aprobar leyes o
reglamentos a principios de los 90 para
permitir a las personas enfermas evitar
la reanimacion indeseada mediante el
uso de o6rdenes de no reanimacion
extrahospitalarias. Estos protocolos
generalmente exigian que tanto el
médico como el paciente firmaran la
orden de no reanimacion (muchos Estados también permitian firmar a un
representante) y que se usara una pulsera especial de identificacion o un formulario
que el paciente guardara consigo. Hacia finales de 1999 unos 42 Estados habian
implementado protocolos de no reanimacién, generalmente a través de la legislacion.
(Sabatino, 2010: 215)

Tanto las implicaciones de las medidas de
soporte vital puestas en marcha con las
Unidades de Cuidados Intensivos, como el

marco juridico, hicieron que hacia finales de
la década de los sesenta y principios de los
setenta aparecieran los primeros
testamentos vitales.

d) Cuarta fase: el consentimiento por representaciéon

La cuarta onda legislativa aborda la otra cara de la moneda —como deben tomarse las
decisiones a falta de instrucciones previas— y sus origenes se remontan a los afos 60.

Ahora, al igual que en los afos 60, la mayoria de las decisiones sobre el
cuidado al final de la vida de personas sin capacidad para la toma de
decisiones se toman sin la orientacion o la autoridad de una instruccion
previas. Histéricamente, las leyes estatales no identificaban, en
ausencia de un representante o tutor, quién era la persona autorizada
para tomar decisiones en estos casos. (Sabatino, 2010: 215)

Por defecto, las leyes de consentimiento familiar o por representacion proporcionaban
una respuesta a esta cuestion. Estas leyes existian a la altura de 2010 en 44 Estados
y el Distrito de Colombia, aunque varian significativamente en rango, amplitud y
origen. Algunas se aplican solamente a decisiones especificas, como la reanimacién o
el consentimiento para la investigacion médica. Todas las leyes establecian una lista
de representantes permitidos, generalmente empezando con la pareja y una lista de
familiares préximos. Algunas limitan los representantes a los familiares mas proximos.
(Sabatino, 2010: 215)
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Estas leyes también variaban de forma significativa en el grado de autoridad otorgado
a los representantes y en las formalidades legales exigidas en el proceso de toma de
decisiones. La mayoria no encuentra una solucion para las personas que carecen de
familia préoxima o amigos, es decir, para el llamado “paciente solitario”. (Karp y Word,
2003) Pero al menos proporcionaban una jerarquia clara de autoridad para la toma de
decisiones en las familias mas convencionales.

e) Quinta fase: la unificacion juridica de las instrucciones previas.

La quinta, y quiza la mas importante, onda legislativa comenzé cuando se combinaron
las diferentes leyes que ya se habian adoptado sobre la toma de decisiones sanitarias.
Esto fue un resultado en parte de la conciencia cada vez mayor de la falta de
comprension por parte de la poblacion de la complejidad legal de esos documentos, a
lo que se afadi6 su falta de uso. En general, las tasas de registros de adultos de todas
las edades a principios de los 90 giraban alrededor del 20% o menos. (Larson y Eaton,
1997: 276).

Nueva Jersey aprobd la primera ley combinada en 1991, combinando el testamento
vital (llamado “instruction directive”) y el poder legal de representacion permanente
para asuntos de salud (llamado “a proxy directive”) en una unica “instruccion previa
para la atencion sanitaria”. Hasta principios del afno 2000, unos 16 Estados tenian
leyes globales o combinadas de instrucciones previas que como minimo combinaban
los testamentos vitales y el poder legal de representacion en la misma ley. En 2010
este numero habia llegado a 25. La
mas amplia de estas leyes también
incluia un representante por defecto
a falta de una instruccion previa, y
proporcionaba la opcion de incluir
indicaciones sobre la donacion de
organos en la instruccion previa.

Las instrucciones previas se han concebido
como la herramienta juridica que, en
sustitucion o ampliacion del consentimiento

informado, sirvieran para comunicar de forma
oficial las preferencias de los pacientes en
situacion critica sobre su atencion al final de la

El principal modelo para unas instrucciones previas flexibles, que combinan el registro
de preferencias con el nombramiento de un representante por defecto, ha sido la Ley
para la Unificacion de las Decisiones Sanitarias. Esta ley fue promulgada como
modelo a nivel nacional por la Nacional Conference of Commissioners on Uniform
State Laws en 1993 y establece unas reglas sencillas para reconocer casi cualquier
tipo de declaracién escrita o oral como una instruccion previa. Aunque segun esta ley
se reconocen incluso los documentos firmados sin testigos, los Estados que han
adoptado esta ley casi siempre han anadido mas requisitos que los estandares. De
hecho, todos los Estados que han adoptado la ley requieren de testigos. Esta ley
proporciona opcionalmente un modelo de formulario que contiene distintas opciones
para dar instrucciones sobre la atencién sanitaria, nombrar representante, hacer una
donacion de 6rganos o tejidos, y nombrar a un médico responsable. La ley también
reconoce representantes por defecto a falta de una instruccion previa.

A nivel federal, la principal iniciativa fue la Ley de Autonomia del Paciente de 1990,

que tiene un papel informativo y educativo, al requerir a todos los centros de salud
publicos cumplir cinco requisitos:
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- Proporcionar informacién escrita a los pacientes acerca de su derecho segun
las leyes estatales de toma de decisiones sobre su atencion sanitaria y derecho
a las instrucciones previas.

- Mantener politicas y procedimientos escritos sobre las instrucciones previas y
ponerlas a disposicion de los pacientes.

- Registrar si el paciente tiene una instruccién previa vigente o no.

- Respetar los requisitos de las leyes estatales sobre las instrucciones previas.

- Educar al personal y a la comunidad sobre instrucciones previas.” (PSDA,
1991)

2. Revision critica del enfoque juridico de las instrucciones previas.

¢, Qué cabe concluir de todo el recorrido anterior? Que las leyes van siempre por
detras, que caminan a espaldas de los problemas reales. De ahi el fracaso constante
del enfoque juridico de las instrucciones previas. Segun la historia descrita hasta este
punto, las leyes de instrucciones previas se centraban principalmente en los
formularios legales oficiales, caracterizados por una formalidad y unas restricciones
obligatorias, con requisitos y limitaciones procedimentales con el fin de proteger de los
tratamientos invasivos y de los errores clinicos. Este enfoque podria caracterizarse
como el “enfoque juridico” en la media en que se centra en los pasos que deben darse
con el fin de crear e implementar las herramientas legales para dirigir o delegar las
decisiones sanitarias de forma anticipada, para un posible caso de incapacidad para la
toma de decisiones.

De esta manera, se aborda la creacidn de las instrucciones previas de
forma similar a un contrato que establece derechos y obligaciones. La
validez del procedimiento se centra en los requisitos juridicos y en la
estandarizacién del proceso. Las formalidades legales pretenden
subrayar, para todas las partes implicadas, la veracidad del proceso y
sus posibles consecuencias. Y, por tratarse de un instrumento juridico
que a menudo se firmara y utilizara sin el asesoramiento de un asesor
juridico, se recurre a formalidades detalladas y estandarizadas para
garantizar la ejecucidén voluntaria y consciente de la transaccién por
parte de un usuario con capacidad, asi como para asegurar su
reconocimiento y cumplimiento por parte de los profesionales de la
salud. (Sabatino, 2010: 219)

Se esperaba que el documento de instrucciones previas, una vez completado,
promoviera el cumplimiento del criterio legal preferido para la toma de decisiones, el
llamado criterio del “juicio por representacion” (substituted judgment). En términos mas
simples, el criterio del juicio por representacion requiere que un representante tome

una decision de tratamiento
de la manera en que el Con el tiempo se vio que el enfoque juridico de las

paciente hubiera decidido si instrucciones previas planteaba muchas dudas y ofrecia
pudiera hablar por si mismo. [ESEEEREEIERCES

Esto exigia que existiese

constancia de las preferencias del paciente. Precisamente las instrucciones previas
debia ser la regla de oro para conocer esas preferencias del paciente. Pero este
enfoque resulté ser, como minimo, ingenuo. El problema se agudizaba cuando no era
posible determinar las preferencias del paciente, pues la ley imponia para la toma de
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decisiones el llamado criterio del “mayor interés” (best interests) es decir, exigia que el
representante eligiera el curso de accidén que promoviera el mayor interés del paciente.
Por lo tanto, estas distinciones legales en la toma de decisiones por representacion
han demostrado ser dificiles de definir y también de aplicar tanto a nivel juridico, como
a nivel clinico (Meisel y Cerminara 2010). Sin embargo, a nivel institucional, los
documentos de instrucciones previas se convirtieron en la opcidn mas comun para
defender la autonomia del paciente frente a la incapacidad.

En las ultimas dos décadas este enfoque se ha ido aproximando paulatinamente a un
enfoque que se centra preferentemente en un proceso continuo y flexible de
comunicacién. De ahi que se hayan acumulado las criticas al enfoque juridico de las
instrucciones previas. Este enfoque puede haber obstaculizado mas bien que
promovido una planificacion de la atencion efectiva al final de la vida. De hecho, un
amplio cuerpo de investigaciones, resumidas por Fagerlin y Schneider (2004) y otros
(Wilkinson et al., 2007), muestra que las instrucciones previas convencionales han
tenido un impacto relativamente reducido sobre la toma de decisiones al final de la
vida.

Angela Fagerlin y Carl Schneider publicaron en 2004 un articulo titulado
sugestivamente Enough. The Failure of the Living Will, en el que hacen una critica a
los testamentos vitales y, por extensién, al enfoque juridico de las instrucciones
previas. Declarando que “el testamento vital ha fallado, y ya es el momento de
asumirlo”, los autores analizaron una serie de factores que, segun ellos, llevo al
fracaso de los testamentos vitales.

El primer dato, y el primer argumento de Fagerlin y Schneider, es el bajo uso de los
testamentos vitales entre la poblacién norteamericana, a pesar del respaldo amplio
que han tenido estas herramientas de planificacion.

A nivel tedrico, los testamentos vitales han triunfado tanto entre el
publico, como entre los médicos mas influyentes. Las personas dicen a
menudo que quieren tener un testamento vital, y los testamentos vitales
se han convertido en un tipo de sabiduria médica convencional, de tal
manera que “implicarse en este proceso llega a presentarse como un
deber de los médicos y de otras personas”. A pesar de esto, y a pesar
de décadas de insistencia, la mayoria de los norteamericanos no tienen
testamentos vitales. (Fagerlin y Schneider, 2004: 32)

Segun Fagerlin y Schneider, las causas de esta discrepancia deben buscarse en las
motivaciones subjetivas de las personas, y no necesariamente en una falta de
informacion sobre los testamentos vitales.

Los detractores [de los testamentos vitales] proponen muchas
explicaciones. No saben lo suficiente sobre los testamentos vitales,
piensan que los testamentos vitales son dificiles de ejecutar, posponen,
dudan en plantearles el tema a sus médicos (asi como los propios
médicos dudan en plantearselo a los pacientes). Algunos pacientes
dudan de que necesiten un testamento vital. Algunos piensan que los
testamentos vitales son para las personas mayores 0 muy enfermas y
no se consideran parte de ninguno de estos dos grupos. Otros
sospechan que los testamentos vitales no cambian el tratamiento
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recibido. [...] Muchos pacientes estan satisfechos o incluso ansiosos por
dejar las decisiones a cargo de sus familias, a menudo porque no les
importa tanto qué decisiones se toman, sino quién las toma. Algunos
pacientes encuentran que los testamentos vitales no son compatibles
con su cultura y tradiciones. [...] En pocas palabras, las personas tienen
razones, a menudo considerables, para evitar los testamentos vitales, y
es poco probable que estas razones puedan superarse a través de la
persuasion. (Fagerlin y Schneider, 2004: 32)

El segundo obstaculo importante en la realizacién y aplicacion de las instrucciones
previas, en la forma de testamentos vitales u otros documentos con validez juridica,
también esta relacionado con la manera del ser humano de tomar decisiones y los
sesgos que esto implica. Cuando las personas utilizan estas herramientas legales,
ellas no comprenden los formularios que tienen que completar o las decisiones futuras
que tendran que tomar. Como Fagerlin y Schneider observan, para la mayoria de las
personas es dificil “imaginar preferencias para un futuro inespecifico frente a
enfermedades no identificables con tratamientos impredecibles” (2004: 33). La manera
en que se plantea la cuestion y la escasa maduracion de las decisiones también son
factores que influyen en el uso de instrucciones previas.

Las personas no solamente saben muy poco, a menudo, cuando firman
un testamento vital, sino que también (de nuevo, somos humanos)
analizan sus decisiones solamente de forma superficial antes de
consignarlas a la capsula del tiempo. [...] Las formas de hacer las
preguntas influyen en las respuestas. Las preferencias sobre
tratamiento son influidas por factores como si se usan tasas de éxito o
tasas de fracaso, qué nivel de detalle se utiliza, o si se explican primero
las consecuencias a largo plazo o las consecuencias a corto plazo.
(Fagerlin y Schneider, 2004: 33)

La estabilidad de las preferencias es otro factor importante, y las instrucciones previas
no siempre se modifican tras un cambio en los deseos del paciente. Fagerlin y
Schneider comentan que la asociacion de estos dos elementos es uno de los
obstaculos que hacen que los testamentos vitales sean no solo inutiles, sino un riesgo
para los pacientes.

Y no se frata solamente de que las preferencias sean
sorprendentemente labiles, sino también de que las personas tienen
dificultades en reconocer que sus opiniones han cambiado. Esto hace
que sea menos probable que ellos modifiquen sus testamentos vitales a
medida que cambian sus opiniones y mas probable que sus
testamentos vitales distorsionen sus deseos. (Fagerlin y Schneider,
2004: 33)

Otro aspecto de las instrucciones previas que, en opinién de los autores, llevo a su
fracaso fue la forma en la que estos fueron concebidos. Los formularios eran la
alternativa mas practica para que personas con formacion y habilidades muy diversas
pudieran expresar sus deseos de una forma facil. No obstante, los formularios por su
naturaleza no proporcionaban mucha orientacion. El fallo de los formularios se
extendioé tanto a la forma, como a su contenido. Por una parte, la mayoria de los
formularios no se adaptaba a las circunstancias especificas de los pacientes, y, por
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otra parte, la vaguedad del lenguaje y las estructuras utilizadas impedian la
comprension de estos documentos. Esto llevé a algunos autores a afirmar que “la
mayoria de los formularios de instrucciones previas [...] a menudo no tienen ni un
alcance adecuado, ni la profundidad necesaria. Ellos no hacen todas las preguntas
necesarias, ni las hacen de una manera en que se puedan obtener respuestas claras.”
(Pope, 1999)

Un obstaculo de otro tipo esta relacionado con la implementacién de las instrucciones
previas. Por una parte, en muchos casos un documento de instrucciones previas no
“viaja” con el paciente cuando este cambia de hospital o de médico, por lo cual los
profesionales de la salud no siempre son conscientes de la existencia de tal
documento. Por otra parte, incluso cuando este documento esta disponible y cuando
los profesionales de la salud conocen su existencia, esto no tiene un efecto
significativo sobre el cuidado del paciente. El ejemplo mas conocido es el estudio
SUPPORT, desarrollado a lo largo de cuatro afios, entre 1990 y 1994, que examind la
relacién entre la existencia de instrucciones previas y la atencion recibida al final de la
vida en un grupo de mas de 9000 pacientes de 5 hospitales norteamericanos. Los
resultados de este estudio revelaron que las instrucciones previas no tenian un efecto
discernible en la atencion sanitaria que los pacientes recibian al final de la vida
(Connors et al., 1995). De modo similar, en su articulo de 2010, Sabatino cita un
estudio sobre la toma de decisiones por parte de médicos internistas (Hardin y
Yusufaly, 2004), donde se demostro que frecuentemente tomaban decisiones de
tratamiento que no coincidian con las instrucciones previas escritas, no porque hubiera
problemas con las instrucciones previas, sino porque en situaciones clinicas dificiles
los internistas tenian en cuenta otros factores como el prondstico, la percepcién de la
calidad de vida, y los deseos de la familia 0 amigos. No obstante, Sabatino también
sefala que otras pruebas empiricas sugieren que tener un documento de instrucciones
previas esta asociado a morir fuera del hospital (sea en casa o en una residencia), a
un uso mayor del cuidado paliativo, a una menor preocupacion por los problemas de
comunicacion, y una probabilidad mas baja del uso de nutricion o respiracion artificial
en el uUltimo mes de vida. En todo caso, se desconoce si existe una relacion de
causalidad entre estos hechos. (Sabatino, 2010: 224)

El articulo de Fagerlin y Schneider concluye que deberian eliminarse los testamentos
vitales y poner mas énfasis en el uso del poder legal de representacion para asuntos
de salud, que plantea menos opciones que las instrucciones previas, que es mas
simple y mas familiar, que tiene una forma mas accesible y no requiere un cambio
drastico de paradigma, puesto que la familia sigue teniendo un papel fundamental.

A su vez, el informe de 1997 del Instituto de Medicina sobre la mejora del cuidado al
final de la vida también cuestiond el valor de las instrucciones previas convencionales:

Aunque reconoce el valor de las instrucciones previas, el comité
cuestiona la urgencia de la intensidad de los esfuerzos para
universalizar su uso. En esta area de la toma de decisiones al final de la
vida, el producto favorito de la ley — el documento legalmente vinculante
— a veces puede obstaculizar el proceso en vez de facilitarlo,
especialmente si estos documentos se consideran ingenuamente como
la solucién definitiva para las dificultades de la toma de decisiones. Mas
bien, los documentos conocidos como instrucciones previas deberian
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considerarse como un conjunto de herramientas utiles en el proceso
continuo de la planificacién anticipada de la atencion. (IOM, 1997: 203)

Como respuesta a las deficiencias del enfoque juridico, emergié un paradigma
alternativo que va mas allad del enfoque juridico y que por eso algunos autores han
denominado enfoque comunicativo. Este paradigma se deriva del concepto de la
planificacion anticipada de la atencién:

La planificacion anticipada de la atencion es un concepto mas amplio y
menos centrado en documentos legales que las instrucciones previas.
Esto implica no solo la realizacion de documentos legales, sino también
conversaciones entre familia y profesionales de la salud sobre lo que
podria suceder en el futuro con las personas gravemente enfermas,
sobre como a los pacientes y las familias querrian que sus creencias y
preferencias orientaran el proceso de toma de decisiones... y los pasos
que se pueden tomar para aliviar las preocupaciones relacionadas con
los costes sanitarios, los asuntos de familia, las cuestiones espirituales y
otros asuntos que angustian a los pacientes gravemente enfermos o
moribundos y a sus familias. (IOM, 1997: 198-99)

Esta perspectiva, segun autores como Lo y Steinbrook, va asociada a una
simplificaciéon radical de las leyes sobre los documentos de instrucciones previas. En
su articulo de 2004, titulado Resuscitating Advance Directives, Lo y Steinbrook
recomendaron que las instrucciones previas se centraran en el dialogo entre el
paciente y los profesionales de la salud, alejandose de los documentos escritos:

Los requisitos legales adoptados con el fin de proteger a los pacientes
pueden tener resultados contrarios. El requisito de que las instrucciones
previas escritas sean firmadas por testigos o autenticadas ante notario
supone una carga para los pacientes que completen estas
instrucciones. Las instrucciones previas serian mas Uutiles si se
centraran en la planificacion anticipada de la atencion, especialmente en
las conversaciones con los médicos sobre el fin de la vida, en vez de
centrarse en los documentos juridicos. [...] El registro de las
conversaciones es importante, pero no deberia ser tan complicado
como para disuadir a las personas de tener las conversaciones. [...] Los
pacientes deberian ser capaces de nombrar representantes para la
toma de decisiones sanitarias mediante declaraciones orales hechas
ante su médico. (Lo y Steinbrook, 2004: 1502)

Aunque las leyes estatales norteamericanas de instrucciones previas estan lejos del
modelo propuesto por Lo y Steinbrook, la importancia cada vez mayor del enfoque
comunicativo se reflejaria en los pasos

graduales pero reales que se fueron BN A [l TS e oMy cefe 11
eclelcly TR ISl elliilec TGRSR Gistinto, denominado planificacion anticipada
leyes estatales, especialmente acerca  BEREEEE T IR SR TTe [l b=l
de los formularios y los términos interpretacion del documento de instrucciones

o_blige_zt.orio_s. El' modelo para esta previas y a su falta de uso por parte de los
simplificacién seria la ya comentada pacientes.

Ley para la Unificacion de las
Decisiones Sanitarias (Uniform Helath-
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Care Decisions Act) de 1993, que impulsé a un numero de Estados a combinar
documentos separados sobre las decisiones sanitarias en un unico documento global.

Otra posible via de simplificacion de la dispersién juridica de los documentos de
instrucciones previas fue la adopcion en la mayoria de los Estados norteamericanos
de un unico documento de instrucciones previas, conocido como el documento de los
“Cinco Deseos” (Five Wishes). Este documento, redactado y publicado por la
organizacion Aging with Dignity (2010), pretende ser un documento Unico,
personalizado, facil de usar y no juridico, que cumpliera con los requisitos legales de la
mayoria de los Estados. El documento incluye una seccién en la que el paciente
puede nombrar a un representante, una seccion de instrucciones previas utilizando
cuatro situaciones posibles con diferentes niveles de gravedad, una seccion en la que
se pueden especificar los tipos de cuidados y el grado de confort que el paciente
desea recibir, etc.

Ya en 1998, Robert Pearlman y su equipo del Centro Médico de la Administracién de
Veteranos, en Seattle, elabord una de las primeras herramientas de este tipo, titulada
“Your Life, Your Choices — Planning for Future Medical Decisions: How to Prepare a
Personalized Living Will’. Desde entonces, ha habido otros modelos que se han ido
adaptando a la tecnologia actual. Uno de los mas recientes es el modelo de Levi y
Green, titulado “Making Your Wishes Known: Planning Your Medical Future”, que es un
programa de ordenador interactivo, construido como un intercambio de preguntas y
respuestas y que incluye audio, video, texto e imagenes. El programa simula un
dialogo ideal que un paciente podria tener con un profesional formado, con experiencia
y con mucho tiempo disponible. (Levi y Green, 2010: 3)

El articulo de Sabatino senala que otra alternativa a las instrucciones previas oficiales
es el reconocimiento de la validez de las instrucciones previas comunicadas de forma
oral, que ya se han implementado en algunos de los Estados norteamericanos. Las
instrucciones previas orales, afirma, refuerzan la comunicaciéon entre médico y
paciente y representan una herramienta accesible para las personas con niveles mas
bajos de alfabetizacién. (Sabatino, 2010: 226)

Mas alla de la evolucion legislativa de las instrucciones previas, las herramientas de
orientacion de la planificacion anticipada también estan cambiando. Inicialmente, los
materiales informativos disponibles para el publico estaban constituidos principalmente
por formularios legales, instrucciones y hojas informativas. A finales de los afios 90,
estos materiales empezaron a centrarse en el proceso de la planificacion, en los
valores y los objetivos que deben tenerse en cuenta, y en las conversaciones sobre
esos temas con la familia, los amigos, los representantes y los profesionales de la
salud. Y aunque el resultado final sigue siendo la instruccion previa escrita, se hace
mas énfasis en el proceso y no en los formularios.

En definitiva, dado el movimiento norteamericano hacia el enfoque comunicativo,
algunos autores, como Sabatino, se plantearon si tal enfoque tiene algun efecto real
en la toma de decisiones al final de la vida en comparacion con el enfoque juridico. En
realidad no existe ninguna investigacion clara como respuesta, y eso en parte porque
el modelo, afirman, todavia se esta desarrollando. Pero también existe la opinion de
que las instrucciones previas estan fallando tanto desde el enfoque juridico como
desde el enfoque comunicativo, y que los éxitos, en este segundo caso, cuando
existen, dependen mas del equipo de profesionales que del modelo de instrucciones
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previas. Por lo tanto, cualquier respuesta exige repensar los tipos de objetivos que los
distintos modelos pretenden alcanzar. Para el enfoque comunicativo la esencia de la
planificaciéon anticipada de la atencién se enmarca en un concepto mas amplio del
cuidado centrado en el paciente y de la calidad de la comunicacién entre el paciente,
la familia, y los profesionales de la salud. Pero no esta claro que esto resuelva el
problema. La pregunta queda en el aire: ;se trata de una atencidbn meramente
centrada en el paciente? ; Qué hay de los contenidos de esa atencién?

3. En busca de un enfoque ético: de la planificaciéon anticipada de la atencién a
la deliberacién anticipada de la atencion.

La conclusion del apartado anterior es que la planificacion anticipada de la atencion es
un proceso que ha ido ganando terreno desde el mas primitivo modelo puramente
juridico de instrucciones previas. Se trata de un proceso revisable a lo largo del tiempo
con el fin de identificar las prioridades, los valores y los objetivos de una persona en
relacion a sus cuidados de salud. Permite, a su vez, nombrar a un representante, e
implicar a otras personas que puedan participar en el proceso de toma de decisiones
en el futuro. No obstante, tanto el marco teérico como la puesta en practica de la
planificaciéon anticipada de la atencién exigen ahora un nuevo enfoque. Y aunque la
necesidad de un nuevo enfoque, como acabamos de ver, no es algo nuevo, solamente
recientemente se han visto con mayor claridad las consecuencias de un enfoque
puramente juridico de instrucciones previas. En este apartado reconstruiremos la
historia de la planificacion anticipada de la atencién de la mano de una de las autoras
que mas ha publicado sobre esta cuestion a lo largo de la década de los 90, Linda
Emanuel, en busca de un enfoque estrictamente ético de la planificacion anticipada de
la atencion, lo que finalmente nos llevara a lo que daremos en llamar “deliberacion
anticipada de la atencion”.

a) El origen de la expresion advance care planning

El primer problema que se plantea es el terminoloégico. Por una parte, no esta claro
que la expresion “planificacidon anticipada de la atencién”, usual en la literatura sobre
este asunto en lengua espafiola, sea correcta. Parece un pleonasmo, y quiza lo es,
puesto que planificar siempre es hacer algo con antelacion, por lo que no tiene mucho
sentido decir esto redundantemente. Si somos fieles a la expresién inglesa (“advance
care planning”), quizas seria mas correcto decir “planificacion de la atencion
anticipada”. Por otro lado, también es incierto el origen de la expresién “advance care
planning”. Con anterioridad se habia hablado de advance directives (instrucciones
anticipadas o previas), advance medical directives (instrucciones médicas
anticipadas), advance care document (documento de atencién anticipada), etc. Todos
estos términos tienen en comun incluir el término advance, lo cual quiere decir que se
trata siempre de algo que se hace “anticipadamente”. Ahora bien, esto que se anticipa

puede entenderse como un . w .
“suceso” O COMO un “proceso’, La planificacion anticipada de la atencién nunca se

como algo puntual, o como algo desprendio completamepte del enfoque juridico,
que se va a realizar a lo largo de por .I.o que no pudo ir mas alla .de algunas
un periodo de tiempo. En el mod!flcamones estructurales de las instrucciones
primer caso estamos ante lo que [lEtEEs

con anterioridad hemos llamado

“testamento vital” o “instrucciones previas®’, la elaboracién y el registro de un
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documento en el que se indican las preferencias de atencién o cuidado de un paciente
para cuando se encuentre en situacion excepcional de incapacidad, bien por
encontrarse en situacion critica, bien por encontrarse en fase terminal, etc. En el
segundo caso, y esta es la perspectiva hoy mas extendida, la planificaciéon anticipada
de la atencién es un proceso, dirigido al final de la vida o no, realizado en el tiempo.
Esto significa que el documento de instrucciones previas no es mas que un paso, el
ultimo o penultimo, al que conducen otros previos, y todos ellos englobados en un
proceso de clarificacion e interpretacion de las preferencias del paciente, mediante una
serie de “entrevistas” con el médico responsable, otros profesionales de la salud, los
representantes del paciente, sus familiares o amigos, etc.

Una de las personas que mas ha contribuido a dar esta orientacion a la planificacion
anticipada de la atencion ha sido Linda Emanuel, que ademas parece que fue quien
mas utilizd la expresién “advance care planning” desde principios de los 90 y
finalmente acuind en su articulo titulado Advance Care Planning as a Process:
Structuring the Discussions in Practice (Emanuel et al., 1995). Aunque el articulo se
publico en 1995, ya aparecen referencias al mismo como “manuscript’ al menos un
afo antes, en 1994, en el articulo que Linda Emanuel publicé en el ultimo numero
(noviembre-diciembre) del Hastings Center Report titulado What makes a Directive
Valid? (Emanuel, 1994). Ciertamente, en este numero del Hastings Report aparecen
otros articulos que utilizan la misma expresion, Advance Care Planning, como el de
Greg A. Sachs titulado Increasing the Prevalence of Advance Care Planning (Sachs,
1994), y el de Joan M. Teno, Hilde Lindernann Nelson y Joanne Lynn titulado Advance
Care Planning. Priorities for Ethical and Empirical Research (Teno et al, 1994), pero lo
que esto significa es que se trataba de una expresion habitual en los debates sobre
este tema. No fueron los Unicos intentos de consolidar una expresion distinta de
Advance Directives, que desde Sissela Bok venia siendo la usual. En 1995, por
ejemplo, Muriel R. Gillick publicé un articulo en el que hace uso de una expresion muy
préxima a la anterior, Advance Medical Planning. El titul6 completo del articulo fue A
Broader Role for Advance Medical Planning, (Gillick, 1995). Y al ano siguiente, en
1996, Joan M. Teno y Joanne Lynn vuelven a utilizar la expresiéon Advance Care
Planning en la publicacién titulada Putting Advance-Care Planning Into Action (Teno et
al, 1996). Quiere esto decir que la expresion Advance Care Planning surgié en la
primera mitad de la década de los 90 como un intento de crear un modelo distinto del
enfoque meramente juridico de las instrucciones previas. De hecho, preguntada Linda
Emanuel por el origen de la expresion en aquel momento, su respuesta fue la
siguiente:

Tienes razon en que “advance care planning” fue una expresion nueva
en aquel momento. Las personas [que trabajaban] en el campo en aquel
momento habian empezado desde el término “advance directive”. Era la
expresion que habia usado Sissela Bok y que otros también [habian
empezado a utilizar] después de su muy breve articulo en el NEJM.

Poco a poco fue quedando claro que las personas habian pensado en
eso [en las “advance directives”] como un acontecimiento aislado, no
como parte de un proceso continuo. Es por eso por lo que me parecio
importante escribir el articulo que mencionas. Creo que las personas
estaban probando con varias expresiones; esta claro que yo estaba
haciendo esto. No me centré en acufar una expresion nueva, sino mas
bien en encontrar una descripcion precisa. No estoy segura de si fue
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algo original, pero quizas — en la medida en que algo puede ser original
— lo fue.

No obstante, [la idea] no tuvo suficiente impacto, porque todavia
estamos pasando por dificultades, en la medicina y en la cultura mas
amplia, a causa de la concepcién antigua y erronea de [que es
suficiente] una Unica conversacion, un unico documento, una Unica
intervencion.

Por tanto, estoy encantada de saber de tu trabajo y me gusta mucho el
concepto que describes, de la planificacion anticipada de la atencion
como parte de la relacion general que el médico deberia aspirar a
ofrecer a su paciente. (Emanuel, Correspondencia personal del 16 de
marzo de 2017).

La novedad de la expresion que Linda Emanuel usé no esta en el término Advance, ni
tampoco en el término Care, que ya se venian utilizando con anterioridad de distintas
maneras, sino mas bien en la consideracion de que se trataba no de un suceso sino
de un proceso que exige planificaciéon (Planning).

No tengo seguridad para afirmar que fui la primera en usar la expresion
“advance care planning”. Quizas fui la primera en publicarla y entender
[la planificacién] como un proceso, pero otros eran capaces de usar la
expresion en los debates al menos lo suficiente como para que no fuera
necesario definila cuando se hablaba de esto. (Emanuel,
Correspondencia personal del 27 de marzo de 2017).

En todo caso, el uso del término “planning”, planificacion, unido a advance care, es
algo nuevo que se consagra o que comienza a fijarse como expresiéon de referencia
frente a advance directives, instrucciones previas. “Plan” en espafol significa varias
cosas, entre ellas, “intento, proyecto, estructura”. (DRAE, 1992) Y “planificacion” es el
“plan general, cientificamente organizado y frecuentemente de gran amplitud, para
obtener un objetivo determinado, tal como el desarrollo econémico, la investigacion
cientifica, el funcionamiento de una industria, etc.” (DRAE, 1992) Por lo tanto, cabe
traducir “plan general” por “proyecto general”’ o “estructura general” que ha de tener, en
este caso, la “atencién anticipada”. Y como la “atencion anticipada” tiene por objeto,
segun Emanuel, “clarificar” las “preferencias” de la “atencion futura”, entonces cabe
distinguir, por un lado, (a) la estructura que ha de tener la “atencion anticipada” y, por
otro, (b) el contenido que ha de englobar la atencién futura. Visto asi, lo que el articulo
de Linda Emanuel antes mencionado viene a anadir a las instrucciones previas, no es
tanto un nuevo contenido como una nueva estructura. No es casual que su titulo sea
un tanto redundante: “Advance Care Planning as a Process: Structuring the
Conversations in Practice”. Lo que parece claro ahora es que esta estructura tiene que
ser procesual.

a) La estructura de la atenciéon anticipada: del documento al
procedimiento.

Todavia en 1989 Linda Emanuel proponia un nuevo documento de instrucciones

previas: The Medical Directive. A New Comprehensive Advance Care Document
(Emanuel et al., 1989). La razén que arguye es que a pesar de que las instrucciones
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previas habian tenido el respaldo de los tribunales, los abogados, los médicos, la
Comision Presidencial, asi como de otros grupos concretos, su uso no se habia
generalizado.

Ante este respaldo fuerte y amplio, es sorprendente que los testamentos
vitales se usen tan raramente en la practica médica. El 9% de los
estadounidenses ha hecho un testamento vital. Sin embargo, estos
documentos parecen no llegar a los despachos médicos y a los
hospitales. (Habria que hacer notar que, igual que el consentimiento
informado, los testamentos vitales surgieron fuera del ambito clinico. De
ahi el comentario de Linda Emanuel, cuyo propdsito es introducir los
testamentos vitales en el hospital). Los datos empiricos sobre el uso de
los testamentos vitales no son abundantes. Uno de los pocos estudios
enfocado en los médicos de California implicados en la atencién a
pacientes adultos en fase terminal, encontré que mas de la tercera parte
de los médicos no tenian pacientes con testamento vital, y mas del 70%
tenian menos de cinco pacientes con testamento vital en su practica
clinica. Adicionalmente, una revisién, por una parte, de los registros
médicos de un hospital universitario de Massachussets sobre 113
pacientes con ordenes de no reanimar en un periodo de 3 meses, y por
otra, de los 73 casos presentados a un comité de ética en un periodo de
10 afios, no reveld ninguna mencion de los testamentos vitales o de los
documentos de atencion anticipada. A pesar de la tedricamente amplia
aceptacion social de los testamentos vitales, su uso parece reducido en
la practica clinica. (Emanuel et al, 1989: 3289)

La bioeticista atribuye esta divergencia entre teoria y practica a varias razones,
empezando por el origen histérico de los propios testamentos vitales.

Puesto que los testamentos vitales se desarrollaron debido a la
preocupacion de que las intervenciones médicas prolongasen la vida de
las personas de forma innecesaria, casi todos los testamentos vitales
existentes se centraban en el deseo del paciente de poner fin a los
tratamientos médicos. Para muchas personas, incluidos los médicos, los
testamentos vitales parecian tener el objetivo de rechazar la atencion —
e incluso posiblemente acelerar la muerte — en vez de ser una
oportunidad para que el paciente defina de forma anticipada el completo
rango de preferencias sobre la atencién médica, incluyendo el deseo de
que se le administren ciertos tipos de tratamientos.

Otra parte de la razén de la falta de uso de los testamentos vitales
podria relacionarse con su forma y disefo actuales. Los testamentos
vitales estandarizados emplean términos imprecisos, lo que provoca
problemas de interpretacion. Un nivel de esta imprecisién linglistica
tiene que ver con la condicion del paciente. Por lo tanto, la mayoria de
los testamentos vitales requiere que la retirada del soporte vital se haga
cuando “no haya ninguna posibilidad razonable de... recuperacion de la
incapacidad extrema fisica y mental.” Un segundo nivel de esta
imprecisién linguistica se refiere al tipo de procedimientos a los cuales
debera ponerse fin. Por ejemplo, el testamento vital publicado por la
organizacion Concern for Dying, indica a los médicos renunciar a
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“medios artificiales y medidas heroicas”. Otros testamentos vitales
solicitan poner fin a “los procedimientos que prolongan la vida”. Los
testamentos vitales mas tardios han incluido algunas orientaciones
especificas, por ejemplo, solicitar el fin de procedimientos quirurgicos,
de ventilacion, antibiéticos, derivados de la sangre, y de cuidados
intensivos. No obstante, los términos mas importantes con los que
trabaja este documento - ninguna posibilidad razonable de...
recuperacion, medidas heroicas, procedimientos que prolongan la vida,
etc. — estan abiertos a multiples interpretaciones sobre cuando intervenir
y qué procedimientos querria el paciente.

Tercero, al no tomar en cuenta un rango de posibles situaciones
clinicas, los testamentos vitales parecen demasiado inflexibles para una
gestién personalizada de la atencién. Por ejemplo, muchas leyes de
testamentos vitales permiten que el paciente rechace los
procedimientos solamente si es un enfermo en fase terminal. En
algunos casos, la enfermedad en fase terminal se define de una forma
muy estricta, es decir, si el paciente morira con o sin atencion médica
dentro de un afo. Irénicamente, restringir los testamentos vitales a los
enfermos terminales no permite la retirada de ventilacion mecanica de
pacientes como Karen Ann Quinlan, que no sufren de ninguna
enfermedad terminal, pero estan mantenidos con vida mediante
tecnologia médica.

Finalmente, las personas a menudo firman testamentos vitales sin haber
conversado con sus médicos sobre sus términos y sus deseos. Esto
limita la eficacia del testamento vital, porque a menudo el médico
desconoce la existencia y lo previsto en el testamento vital, y porque no
proporciona a los médicos y pacientes la posibilidad de comunicar y
clarificar la comprension por parte del médico de los deseos del
paciente, asi como la comprensién del paciente de como se pueden
traducir sus deseos a decisiones médicas en caso de enfermedad
critica o terminal. (Emanuel et al., 1989: 3289)

Todos estos problemas de los testamentos vitales existentes —la falta de amplitud para
incluir opciones de tratamiento positivas, la imprecision terminolégica y conceptual, la
inflexibilidad, y la pobre comunicacion— Linda Emanuel creia que se podian aliviar
mediante el uso de un nuevo documento de instrucciones previas. Se trataria de un
documento especifico y global de atencién anticipada para el cuidado al final de la vida
(advance care document). Este documento se dividia en cinco partes: (a) introduccion;
(b) una seccion que contenia cuatro situaciones paradigmaticas de enfermedad en la
que se especifican preferencias para la atencion médica; (c) una seccién para nombrar
a un representante para la toma e decisiones; (d) una seccion sobre la donacion de
organos; y (e) una declaracion personal. Por lo tanto, este modelo de instrucciones
médicas era concebido de modo mas global que todos los documentos anteriores, en
la medida en que cubria los objetivos deseados de tratamiento y las preferencias
concretas de tratamiento en diferentes situaciones de incapacidad, la opcion de
nombrar a un representante para la toma de decisiones en casos de incapacidad, la
opcion de registrar una declaracién personal y una seccién para los deseos sobre
donacion de 6rganos. Se trataba pues de un nuevo documento de atencién anticipada
que los médicos podian recomendar a sus pacientes para fomentar la inclusion de las
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instrucciones individuales en las decisiones médicas. “Lo proponemos como un
modelo que los tribunales, las leyes estatales y el congreso podrian querer adoptar.”
(Emanuel et al., 1989: 3288)

Lo mas destacable de la estructura de este documento era la inclusion de cuatro
situaciones paradigmaticas de enfermedad en las que se especificaban preferencias
para la atencion médica: situacion A) el paciente esta en coma irreversible o en estado
vegetativo permanente pero no tiene una enfermedad terminal; situacion B) el paciente
estd en coma con una posibilidad pequefa e incierta e recuperacion; situacién C) el
paciente ha sufrido dafio cerebral que le ha provocado la incapacidad mental y esta en
fase terminal; y situacion D) el paciente ha sufrido dafo cerebral que le ha provocado
la incapacidad mental, pero no esta en fase terminal. (Esta clasificacién indica hasta
qué punto las instrucciones previas estaban motivadas exclusivamente por el hecho de
la incapacidad futura).

Estos cuatro escenarios de enfermedad son paradigmaticos en dos
sentidos. Primero, ellos cubren todo el espectro de los tipos de
incapacidad mental. Segundo, ellos representan las principales
circunstancias de la practica clinica que han desencadenado procesos
judiciales. Por ejemplo, el primer escenario (situaciéon A) se ha dado en
muchos procesos judiciales como Quinlan, Brophy, y Jobes; el tercer
escenario (situacion C) se ha dado en el proceso de Dinnerstein; y el
cuarto escenario (situacién D) es comun en pacientes con Alzheimer y
otras demencias, y se ha dado en los procesos Spring y Conroy.

En cada uno de esos escenarios paradigmaticos el paciente debe
indicar si aceptaria o no procedimientos en 12 categorias de
tratamiento, desde la reanimacién y ventilacién artificial, a la
alimentacion artificial, y hasta los procedimientos de diagnostico mas
sencillos. Estas categorias cubren el rango tipico de procedimientos de
diagnostico y tratamiento para pacientes incapaces.

Las opciones elegidas permiten no solamente rechazar la intervencion
sino también solicitar que ciertos procedimientos se administren siempre
que sean indicados clinicamente. Adicionalmente, estas opciones no
obligan a los pacientes a aceptar o rechazar cada tratamiento, sino que
reconocen que los pacientes pueden tener dudas sobre sus
preferencias sobre ciertos procedimientos o pueden estar seguros de
que quieren ciertos procedimientos, aunque con limites especificos
sobre cuanto tiempo se deberian continuar administrandose. De esta
manera, la especificidad de los procedimientos deberia ayudar a reflejar
los matices de las preferencias de los pacientes.

De este modo, los escenarios proporcionan a los pacientes la
oportunidad de indicar cdmo sus propios valores se aplican a la
atencion médica en caso de incapacidad. En particular, ellos permiten
que los pacientes informen a los médicos sobre si y cuando ellos creen
que estaria justificada la limitacion de los procedimientos médicos. De
esta manera la especificad de los escenarios permitird que se haga una
generalizacidon mas informada sobre situaciones similares.

59

© Todos los derechos reservados - FUNDACION DE CIENCIAS DE LA SALUD



EIDON, n° 49
junio 2018, 49: 32-87
DOI: 10.13184/eidon.49.2018.32-87

Deliberacién anticipada de la atencion: Carlos Pose
Educando al profesional de la salud

Sin ayuda, muchas personas serian incapaces de imaginar, definir y
expresar en términos precisos las posibles circunstancias clinicas y el
rango de procedimientos médicos en los cuales podria ser util un
documento de atencidén anticipada. Al detallar unos escenarios
especificos de enfermedad y opciones de tratamiento, se garantiza que
los pacientes tengan la oportunidad de expresar sus deseos del modo
mas preciso posible, independientemente de sus capacidades
intelectuales. (Emanuel et al., 1989: 3291)

Posteriormente, estos cuatro escenarios fueron ampliados a seis en otro importante
articulo publicado dos afios mas tarde, The Health Care Directive: Learning How to
Draft Advance Care Documents (Emanuel, 1991). Lo que media entre este y el anterior
articulo es la aprobacion de la Ley de Autonomia del Paciente (PDSA, 1990).
Continuando los intentos de extender la autonomia del paciente en la toma de
decisiones médica, esta ley venia a subrayar la necesidad de que los pacientes
recibieran la informacion adecuada para que pudieran tener en cuenta el papel de las
instrucciones previas en su atencion clinica y tomar las decisiones adecuadas en
funcién de sus valores y objetivos. Con esta ley se esperaba, por ello, un mayor uso
de las instrucciones previas. El desafio era, no obstante, cdmo implementar estas
instrucciones previas a nivel institucional e integrarlas en la practica médica diaria en
orden a hacer un uso correcto de las mismas. Esto estaba lejos de estar claro. De ahi
que Linda Emanuel volviera sobre esta cuestion afirmando que “es posible que la Ley
de Autonomia del Paciente haya llegado demasiado pronto” (Emanuel, 1991: 1221).
Eran muchas las preguntas que todavia quedaban por responder:

¢, Qué clase de documento deberia ofrecerse a los pacientes? A tipo de
pacientes deberia dirigirse, y cuando? ;Cuando se deberian revisar y
actualizar las instrucciones previas? ;Como deberiamos abordar el
cambio de decisiones? ;Como podriamos protegernos de la falta de
entendimiento entre médico y paciente? ;Cémo deberiamos abordar las
preferencias de los pacientes que pueden ser legales en su propio
Estado pero ilegales en otro? ;Cdmo deberiamos registrar las
instrucciones previas en los registros médicos sin que esto afecte a las
decisiones sobre la atencién clinica en situaciones de enfermedad que
no implica incapacidad? (Emanuel, 1991: 1221)

Para responder a algunas de estas cuestiones, Linda Emanuel establece una cierta
analogia entre lo que ha sido la implementacion del consentimiento informado y lo que
debe suceder en el caso de las instrucciones previas. En el caso del consentimiento
informado, la practica médica paternalista se vio modificada debido a la onda
legislativa en torno a este tema. Un cuerpo considerable de leyes médicas habian
regulado la practica médica con respecto a la informacién y el consentimiento del
paciente. Y el resultado mas positivo de este movimiento legislativo fue la reflexién
sobre lo que se considera una relacion clinica ideal. A este propdsito, y de modo ideal,
dice Emanuel, la relacion clinica se describi6 como un proceso continuo de
intercambio de informacién, la toma de decisiones compartida, y el consentimiento de
ambas partes sobre las opciones elegidas. De igual modo, las instrucciones previas
podian interpretarse de modo similar.

Idealmente la relacion entre médico y paciente incluye un proceso
continuo de entendimiento de las preferencias del paciente sobre el
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tratamiento en condiciones concretas de enfermedad. Las instrucciones
previas, por tanto, no son mas que la extension del proceso continuo de
planificar la atencion (planning for care) en caso de incapacidad futura.
Una relacion clinica saludable deberia ser capaz de incluir facilmente el
proceso de planificacion anticipada (advance planning) como parte de la
atencion diaria (care). Igual que una buena relacion clinica se ve poco
afectada por la ley del consentimiento informado, tampoco esta relacién
deberia verse muy afectada por la ley de instrucciones previas.
(Emanuel, 1991: 1221)

Conviene advertir que el término planning, aparecido aqui en distintos lugares del texto
viene ahora a implementar las otras expresiones mas frecuentes al respecto, como
advance care, advance directives, o advance medical directives. Pareceria, con ello,
que la idea de “planificar” las instrucciones previas empezaba a formar parte de los
debates tanto de médicos como de pacientes, pero la verdad es que todo seguia
girando en torno a un documento (y no a un proceso), como ya habia expresado Linda
Emanuel en el articulo de 1989, continuaba en este de 1991 y luego revisaria en el de
1995.

Sabemos que tanto los pacientes como los médicos responden de
forma positiva a los debates sobre la planificacion anticipada de la
atencion (advance care planning). También sabemos que se puede
utilizar un documento para estructurar la comunicaciéon con pacientes
con diferentes niveles de educacion. Por lo tanto, un buen modelo de
documento (pre-drafted) de instrucciones previas tiene el potencial de
influir en la forma y el contenido de la alianza terapéutica en general, asi
como en la forma y el contenido de la planificacidon anticipada en
particular (advance planning). Por tanto, con la idea de que el primer
paso para garantizar un modo prudente de hacer la planificacion
anticipada es crear una relacién terapéutica solida, este articulo se
centra en la primera de las muchas preguntas mencionadas
anteriormente. ;Qué tipo de documento deberia usarse para la
planificacion anticipada (advance planning)? (Emanuel, 1991: 1221)

Por lo tanto, lo que este nuevo articulo de Linda Emanuel venia a anadir al de 1989
era un nuevo modelo de documento en el que se producia una ampliacién de los
escenarios alli consignados, en base a algunos datos empiricos y los objetivos de
tratamiento que no figuraban en el modelo de documento anterior. Los datos empiricos
procedian de la aplicacion del modelo de documento de 1989 mediante un ensayo
clinico. (Emanuel et al., 1991) Se trataba ahora de ampliar a seis los escenarios
posibles, en la idea de que las instrucciones previas ya no se centrarian
exclusivamente en los casos de incapacidad, como venia siendo habitual hasta ahora,
sino que comenzaria a tenerse en cuenta las situaciones de pacientes muy mayores o
de enfermos cronicos.

En cuanto a la introduccién de los objetivos de tratamiento, Linda Emanuel se vali6é de
la publicacién de un articulo de 1976 del Comité de Cuidados Optimos del Hospital
General de Massachussets, en el cual se describian diferentes niveles de
procedimientos para pacientes incurables (Critical Care Committee of the
Massachussets General Hospital, 1976; Pose, 2016: 46) Al definir los niveles de
intervencion, el principal criterio del Comité lo constituian los objetivos de tratamiento.
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Hay algo de valor en este concepto que se puede aplicar a los
documentos de instrucciones previas en pacientes individuales. Es
especialmente importante la combinacién de opciones concretas de
tratamiento con declaraciones sobre los objetivos o las intenciones de
tratamiento. Relacionar los objetivos y los tipos de tratamiento de modo
rigido puede ser algo demasiado restrictivo para un documento de
instrucciones previas. No obstante, es posible afiadir los objetivos a los
tipos de tratamiento que se pueden seleccionar en cada escenario de
enfermedad. Estos objetivos son diferentes tanto en relacion a las
opciones concretas de tratamiento como en relacién a la declaracion de
los valores del paciente. (Emanuel, 1991a: 1223)

Tabla 1. Diferentes escenarios de enfermedad descritos en el formulario de
instrucciones previas (Emanuel 1991: 1226-1228)

Situacion A Situacion B
Si (segun la opinion de mi médico y de dos Si (segun la opinion de mi médico y de dos
otros médicos) estoy en coma o en estado otros médicos) estoy en coma, con una
vegetativo permanente y no existen posibilidad pequefa e incierta de que recobre
esperanzas de que recobre la conciencia o la conciencia o las funciones mentales
las funciones mentales superiores, superiores, y una mayor posibilidad de
indiferentemente del tratamiento que se me | recuperarme, pero con dafio cerebral, y una
aplique, entonces mis deseos para esta y posibilidad aun mayor de no recuperarme,
cualquier otra enfermedad son los siguientes: | entonces mis deseos para esta y cualquier
otra enfermedad son los siguientes:
DESEO |NO NO DESEO DESEO [NO NO DESEO INTENTAR
DESEO |ESTOY INTENTAR EL DESEO |ESTOY EL TRATAMIENTO,
SEGURO | TRATAMIENTO, SEGURO |PERO
PERO SUSPENDERLO SI
SUSPENDERLO NO HAY MEJORA
SI NO HAY
MEJORA
1. Reanimacion:
2. Ventilacion
mecanica,
cirugia,
quimioterapia,
didlisis:
3. Transfusiones
de sangre:
4. Nutricién e
hidratacion
artificial:
5. Pruebas
diagnosticas
sencillas,
antibidticos:
6. Medicacién
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para aliviar el
dolor, incluso si,
de forma
indirecta, acorta
la vida:

7. El objetivo de
la atencion
sanitaria deberia
ser:

- prolongar la vida; tratar todo
- solo cuidados de confort

- oftro (especificar)

(marque uno)

- prolongar la vida; tratar todo
- solo cuidados de confort

- otro (especificar)

(marque uno)

Situacion C

Si (segun la opiniéon de mi médico y de dos
otros médicos) he sufrido dafio cerebral
permanente que me hace incapaz de
reconocer a las personas, hablar de forma
inteligible o vivir de forma auténoma, y
también tengo una enfermedad terminal,
entonces mis deseos para esta y cualquier

Situacion D

Si (segun la opinién de mi médico y de dos
otros médicos) he sufrido dafio cerebral
permanente que me hace incapaz de
reconocer a las personas, hablar de forma
inteligible o vivir de forma auténoma, pero no
tengo una enfermedad terminal, y puedo vivir
de esta forma por mucho tiempo, entonces

otra enfermedad son los siguientes: mis deseos para esta y cualquier otra
enfermedad son los siguientes:
DESEO |NO NO DESEO DESEO NO NO DESEO
DESEO |ESTOY INTENTAR EL DESEO |ESTOY INTENTAR EL
SEGURO | TRATAMIENTO, SEGURO | TRATAMIENTO,

PERO PERO
SUSPENDERLO SUSPENDERLO
SI NO HAY SI NO HAY
MEJORA MEJORA

1.Reanimacion:

2. Ventilacion
mecanica,
cirugia,
quimioterapia,
dialisis:

3. Transfusiones
de sangre:

4. Nutricion e
hidratacion
artificial:

5. Pruebas
diagnosticas
sencillas,
antibioticos:

6. Medicacion
para aliviar el
dolor, incluso si,
de forma
indirecta, acorta
la vida:

7. El objetivo de
la atencion
sanitaria deberia
ser:

- prolongar la vida; tratar todo;

- intentar curar, pero reevaluar mi estado a
menudo;

- la calidad de vida es mas importante que

- prolongar la vida; tratar todo;
intentar curar, pero reevaluar mi estado a
menudo;

la calidad de vida es mas importante que
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prolongar la vida;
- solo cuidados de confort;
- oftro (especificar).
(marque uno)

prolongar la vida;
- solo cuidados de confort;
- oftro (especificar).
(marque uno)

Situacion E

Si (segun la opinién de mi médico y de dos
otros médicos) tengo una enfermedad croénica
incurable que provoca dolor fisico o
discapacidad mental leve y que resultara en la
muerte, y ademas desarrollo una enfermedad
grave, pero reversible, y me encuentro incapaz
de tomar decisiones, entonces mis deseos son
los siguientes:

Situacion F

Si me encuentro en mi estado actual de salud
(describa brevemente)

y mas tarde (segun la opinion de mi médico y
de dos otros médicos) desarrollo una
enfermedad grave, pero reversible, y me
encuentro incapaz de tomar decisiones,
entonces mis deseos son los siguientes:

NO
ESTOY
SEGURO

DESEO
INTENTAR EL
TRATAMIENTO,
PERO
SUSPENDERLO
SI NO HAY
MEJORA

DESEO NO

DESEO

NO
DESEO

NO
ESTOY
SEGURO

DESEO
INTENTAR EL
TRATAMIENTO,
PERO
SUSPENDERLO
SINO HAY
MEJORA

DESEO

1. Reanimacion:

2. Ventilacién
mecanica,
cirugia,
quimioterapia,
dialisis:

3. Transfusiones
de sangre:

4. Nutricién e
hidratacion
artificial:

5. Pruebas
diagnosticas
sencillas,

antibioticos:

6. Medicacion
para aliviar el
dolor, incluso si,
de forma
indirecta, acorta
la vida:

7. El objetivo de

- prolongar la vida; tratar todo;

- prolongar la vida; tratar todo;
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la atencidén - intentar curar, pero reevaluar mi estadoa | - intentar curar, pero reevaluar mi estado a
sanitaria deberia menudo; menudo;
ser: - la calidad de vida es mas importante que | - la calidad de vida es mas importante que
prolongar la vida; prolongar la vida;
- solo cuidados de confort; - solo cuidados de confort;
- otro (especificar). - otro (especificar).
(marque uno) (marque uno)

Como se puede constatar, la amplitud y precisién de este nuevo documento exigia que
los pacientes tuvieran un mayor nivel de informacion que el exigido en el documento
propuesto en el articulo de 1989. También necesitaria una buena capacidad de
expresar sus objetivos y valores. De ahi que Linda Emanuel aconsejara que este
documento se completara como parte de la relacion clinica. De esta manera, pensaba
la bioeticista, se podrian corregir los errores, las falsas interpretaciones y las
ambigliedades del lenguaje, y los profesionales de la salud podrian tener una
perspectiva unica y esencial sobre la manera en que la atencibn médica deberia
adaptarse a las necesidades de cada paciente concreto. Ya en el articulo de 1989
sugeria que

la disponibilidad habitual de las instrucciones previas en las consultas
médicas y las conversaciones rutinarias sobre opciones de tratamiento
en los diferentes escenarios (enfatizando el hecho de que los
documentos de atencion anticipada no se reducen al rechazo de ciertos
tratamientos) evitarian las mayores desventajas de los testamentos
vitales. Se limitaria la imprecision linguistica; la interpretacion estaria
orientada por los deseos expresos del paciente; y se extenderia y se
clarificaria la aplicabilidad de este documento. (Emanuel, 1989: 1291)

Emanuel también apela a las diferentes areas de la responsabilidad tradicional de los
médicos, que ahora, tratandose de las instrucciones previas, continuarian a recaer en
sus hombros.

Ademas de establecer el diagndstico, solo el médico puede evaluar los
riesgos y beneficios de los posibles procedimientos, recomendar uno o
varios, y hacer un prondéstico. Transmitir la informacién y conversar con
las partes implicadas en la decisidon también es responsabilidad del
médico. (Emanuel, 1989: 1291)

Es a menudo parte de las tareas del médico estar familiarizado en
alguna medida con la vision de vida del paciente. Seria benéfico enfocar
esta interaccidn en las instrucciones médicas. Si, como resultado de las
entrevistas, resultara que los deseos del paciente parecen
incompatibles con los principios del médico, podria ser mejor informar al
paciente de la posibilidad de buscar atencién médica por parte de otro
profesional. (Emanuel, 1989: 1291)

Unos afios después, en 1995, Linda Emanuel publica otro articulo en el que cambia
sustancialmente la orientacién de las instrucciones previas, lo cual afecté no sélo al
nombre sino, sobre todo, a la estructura de las instrucciones previas. Se trata del
articulo, ya mencionado mas arriba, Advance Care Planning as a Process: Structuring
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the Discussions in Practice (Emanuel et al., 1995). Como en el anterior articulo, parte
de la constatacion de que las instrucciones previas para la atencion de la salud de
modo anticipado han recibido un importante impulso para una implementacién a gran
escala debido a la recién aprobada Ley de Unificacion de las Decisiones Sanitarias
(Uniform Law Commission, 1993). Sin embargo, considera ahora que las instrucciones
previas presentan riesgos y no solo beneficios.

La gran dificultad de la anticipacién, formulacion y comunicacion de los
deseos para la atencidn en caso de incapacidad hacen que sea incierto
que cualquier persona pueda transmitir sus deseos de forma precisa a
otra persona. Los papeles del representante para la toma de decisiones
y de los profesionales de la salud son complejos y sutiles; por ejemplo,
es necesario ser capaz de hacer distinciones entre los estandares del
juicio por sustitucion y los estandares del mayor interés y la
interpretacion estadistica del prondstico. Por tanto, no se puede suponer
que los deseos del paciente se apliguen correctamente a sus
circunstancias. En muchos casos estas dificultades se afaden a
circunstancias emocionales complicadas, y gestionar estas tareas sin
crear conflictos interpersonales, e incluso conflictos juridicos, requiere
habilidad. De hecho, pruebas recientes confirman la importancia de
estas habilidades de comunicacién. No obstante, los profesionales de la
salud deben ayudar a los pacientes en el tema de las instrucciones
previas en estas subodptimas circunstancias, aunque existe
relativamente poca informacion e investigacion para orientarles.
(Emanuel, 1995: 440)

Ahora el centro de todos los problemas de las instrucciones previas es la cuestion de
la interpretacion y aplicacion de las preferencias del paciente. De ahi el sentido de
entender estas, mas que como un “suceso”, como un “proceso”. Y con el objeto de
esclarecer esta cuestion, describe la planificacion anticipada de la atencién como “el
proceso de desarrollar una expresion valida de los deseos mas que una simple
consulta circunstancial o la firma de un documento oficial.” (Emanuel et al., 1995: 440)

Este enfoque es similar al consentimiento informado cuando esta accion
[planificacion] se realiza como un proceso de toma de decisiones que es
parte de la interaccién continua entre el médico y el paciente, mas que
el mero acto de firmar un documento de consentimiento. La practica
médica rutinaria proporciona muchas oportunidades para completar el
proceso a lo largo del tiempo: los pacientes con enfermedades cronicas
hacen varias consultas al afio, e incluso los adultos sanos acuden a su
médico para el control anual y cuentan las historias de enfermedad o de
muerte en su familia. Como parte de una buena relaciéon entre médico y
paciente, este proceso puede ayudar a reducir los riesgos y aumentar
los beneficios de la planificacion anticipada. (Emanuel et al., 1995: 440)

Con el objeto de describir el proceso de planificacion anticipada de la atencién, en el
articulo se ofrecen una serie de pasos y habilidades fundamentales orientados hacia la
practica clinica, basados en la experiencia clinica y en la investigacion de los autores
firmantes del texto, con la intencidon de ayudar a otros clinicos y a los profesores de
medicina, pero también se trata de una serie de intervenciones definidas o claras que
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pueden proporcionar un modelo verificable de investigacion y una guia para los
gestores de instituciones sanitarias y otros.

Nosotros identificamos cinco pasos del proceso ideal de la planificacién
anticipada de la atencion. (1) Plantear el tema y ofrecer informacion; (2)
Realizar una entrevista estructurada; (3) Redactar una declaracion y
registrarla; (4) Revisar las instrucciones previas y actualizarlas
periddicamente; y (5) Aplicar los deseos anteriores a las decisiones
reales. (Emanuel et al., 1995: 440)

Cada uno de estos pasos requeria habilidades e implicaba consideraciones practicas.
La iniciativa de la planificacién anticipada de la atencion puede partir del médico, y
segun Linda Emanuel, plantear el tema en una entrevista clinica rutinaria ya puede ser
la mitad de la victoria.

La principal habilidad en este primer paso es plantear un tema
posiblemente tabu de una manera sensible y comprensiva y permitir al
paciente que exprese su nivel de conocimiento y su enfoque personal
de este tema. En muchos casos los profesionales de la salud podran
asegurar al paciente que la planificacion anticipada es una parte de la
atencion rutinaria y no es un reflejo del prondstico del paciente. El
estado de animo del paciente no deberia verse afectado por esto. Para
los pacientes enfermos se deberia enfatizar la idea de que tal
planificacién no se concibe como un abandono sino como la afirmacion
de una alianza terapéutica continua. Los médicos deberian ser
conscientes de sus propios miedos y reacciones emocionales a este
tema y poder juzgar cuando y como deberia excluir tales reacciones de
la relacion profesional. En la literatura se presentan otras habilidades
mas generales aplicables a la comunicacion entre médico y paciente.
(Emanuel et al., 1995: 440)

Complementariamente, el profesional de la salud o la institucién habia de poner a
disposiciéon del paciente la informacion basica necesaria (folletos, videos, etc.), desde
la informacion sobre qué significa la planificacion anticipada hasta la comprension de
qué clase de cuestiones son relevantes, antes de que pueda esperarse que el
paciente se implique de forma significativa en la planificaciéon anticipada. Por lo tanto,
“un modelo ideal es que el médico plantee el tema y remita al paciente a las fuentes de
informacion, proporcionando una conversacion después de que el paciente haya
consultado los materiales.” (Emanuel et al., 1995: 441)

El segundo paso se iniciaria con una entrevista estructurada. Se trata de la base o
punto esencial de todo el proceso de planificacion anticipada de la atencién. Deberia
tener el objetivo de delimitar las preguntas fundamentales de la planificacién, y
preliminarmente conocer o identificar los deseos del paciente. Para esto, también se
requerian algunas habilidades por parte del profesional.

Las habilidades del profesional necesarias en esta etapa son las de
transmitir los aspectos clinicos relevantes de modo comprensivo y
facilitar al paciente expresar sus deseos, al igual que en la mayoria de
las conversaciones ideales sobre el consentimiento informado. Puede
ser necesaria una formacién especifica para adquirir la informacion, las
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habilidades y el modo de pensar implicados en esta parte fundamental
del proceso de la planificacion anticipada, porque a diferencia de la
mayoria de las decisiones médicas, en este caso las preferencias del
paciente se proyectan en escenarios futuros. (Emanuel et al., 1995:
441)

Al principio, segun Linda Emanuel, la entrevista podria centrarse en lo que seria mas
adecuado para un paciente concreto, si la designacién de un representante, las
instrucciones previas o ambas cosas. El médico deberia ayudar al paciente a expresar
valores abstractos, objetivos de tratamiento y ejemplos concretos de preferencias de
tratamiento con el fin de disponer de los principales elementos de la toma de
decisiones. Las conversaciones podrian estructurarse correctamente revisando juntos
un modelo de documento. También deberia presentarse al paciente situaciones que
ilustren los posibles prondsticos y los grados de disfuncionalidad que generalmente
acompafan la incapacidad. Y después de una serie de situaciones estandar, podrian
examinarse unas situaciones a la medida del paciente. Por lo tanto, la cuestién de los
escenarios sigue siendo para Linda Emanuel una opcién fundamental en el disefio de
la planificacion anticipada de la atencion.

Mientras los escenarios de enfermedad pueden ser dificiles de imaginar,
sugerimos que las preferencias que se obtienen sin el uso de
escenarios de enfermedad es improbable que sean deseos precisos o
realistas; sin unas circunstancias de enfermedad concretas, una
preferencia de tratamiento carece de sentido.

Un paciente que examina escenarios de enfermedad también podria ser
capaz de expresar qué estados le provocan el mayor miedo, si los hay,
0 que siente que seria una situacién peor que la muerte. (Emanuel et
al., 1995: 442)

Una vez analizado un abanico de situaciones, afirma Linda Emanuel, a menudo seria
posible volver atras e identificar la situacidén/es en que los objetivos del paciente han
cambiado desde “tratar” a “no tratar”. Esto podria proporcionar el criterio util y concreto
que orientara mas tarde al médico y al representante. Por lo tanto, comprobar y
concretar las opiniones del paciente usando ejemplos concretos podria ser un modo
util de reducir los casos en que los pacientes toman decisiones clinicas poco realistas.

En esta etapa, afade Linda Emanuel, también deberia redactarse como poco un
esbozo de instrucciones previas. El paciente deberia llevarse a casa este esbozo, para
mas reflexion, y revisarlo junto a otras partes implicadas, como el representante, la
familia, los amigos, o su asesor espiritual. Este paso puede ser un mecanismo util para
abordar de manera anticipada las posibles divergencias entre las partes.

Los siguientes pasos consistirian en redactar una declaracion de instrucciones previas
y registrarla, con el objeto de aplicar los deseos del paciente a decisiones reales,
subrayando que se trata de una exposicion de preferencias revisables y sujetas a
examen por parte del profesional periddicamente, o cuando el paciente cambie de
opinién.

En este momento, la principal habilidad del profesional de la salud es
asegurarse de que el paciente ha llegado a una decisién y esta
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preparado para expresar unas preferencias sobre las que ha
reflexionado. En este paso también deberia completarse cualquier
aspecto que ha quedado sin completar en los dos pasos anteriores.
Incluso si el paciente ha llegado a una conclusién, deberia recordarsele
que las instrucciones previas pueden revisarse si o cuando sus deseos
cambien. (Emanuel et al., 1995: 443)

Esto no quiere decir, afirma Linda Emanuel, que no haya que explorar los cambios de
opinién del paciente. Las habilidades del profesional de la salud en este punto también
son de gran ayuda.

Las personas con capacidad a menudo cambian sus decisiones en toda
clase de asuntos, desde los mas importantes a los menos importantes.
También se ha observado un grado de constancia razonable, pero
imperfecto en las decisiones de la planificacion anticipada tomadas por
individuos con capacidad. Los médicos deberian ser conscientes de
esto y revisar las instrucciones previas de forma periddica con sus
pacientes. Los médicos deberian comprobar cuales decisiones se
mantienen y cudles deberian modificarse. Un cambio de ideas deberia
determinarle al médico a prestar una especial atencion a lo que motivo
el cambio; algunos cambios son bien razonados, y otros son sefales de
una comprension erronea que necesita aclararse. Algunas personas
pueden tener una tendencia a cambiar de opinion; los médicos deberian
hacer esta observacién a sus pacientes, y preguntar por la causa. Si,
con una orientacion comprensiva e informacion, el paciente no alcanza
una estabilidad razonable en sus instrucciones previas, deberia ponerse
mas énfasis en la toma de decisiones por representacion. (Emanuel et
al., 1995: 443)

En consecuencia, la planificacién anticipada de la atencién como proceso exige ahora
que los clinicos estén dotados tanto de habilidades interpersonales como
interpretativas desde el inicio hasta esta dificil etapa final. Los pacientes a menudo
acaban necesitando decisiones que no se han especificado de forma concreta en sus
instrucciones previas. En este caso, los médicos y el representante deben partir desde
la informacién disponible y suponer lo que querria el paciente. Conocer los valores del
paciente, sus objetivos, sus decisiones en un abanico de situaciones, y sus criterios
para no poner o retirar determinados tratamientos, puede ser muy util. En este sentido,
advierte Emanuel consciente de la imposibilidad de anticipar con absoluta precision
una situacién futura, “los documentos que se redactan como una declaracion
orientativa (advisory statement) en vez de ser un documento vinculante o legal, es
menos probable que lleve a una aplicacién ciega de decisiones irrelevantes.” (Emanuel
et al., 1995: 443)

Por tanto, por ejemplo, si un paciente tiene un documento mal
redactado en el que declara solamente que no quiere que se le instaure
ventilacidn mecanica, los médicos deberian intentar clarificar a qué
circunstancias se aplicaria esta preferencia; el paciente puede tener la
intencion de que esta declaracion se aplique a situaciones de prondstico
infausto, pero de hecho puede estar enfrentandose a una enfermedad
grave pero reversible. Los médicos y el representante necesitarian
ignorar esta declaracion con el fin de respetar los deseos reales del
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paciente en tal caso; ellos interpretarian esas simples declaraciones
para adecuarse a los verdaderos deseos del paciente, en vez de ir en
contra de ellos. La plena responsabilidad de este proceso interpretativo
y los riesgos de usarlo de forma incorrecta en juicios paternalistas
deberian estar claros tanto para el médico como para el representante.
(Emanuel et al., 1995: 443)

Segun la anterior descripcion de los cinco pasos del proceso de planificacion
anticipada de la atencién, para Linda Emanuel es claro que el centro de todos los
problemas de la planificacion anticipada de la atencion es ahora la cuestién de la
interpretacion y aplicacién de las preferencias del paciente. De ahi el sentido de
entender las instrucciones previas, mas que como un “suceso”, como un “proceso” en
el que todas las partes implicadas tienen su papel en la toma de decisiones.

La toma de decisiones, especialmente si se implica a un representante,
es un asunto que requiere colaboracion. EI médico y el representante
tienen papeles distintos que se deberian comprender. ElI papel del
médico es el de diagnosticar la enfermedad y proporcionar informacion,
opiniones vy juicios, y después conversar sobre todo ello con el
representante, de la misma manera en la que conversaria con el
paciente. El papel del representante es el de intentar hacer juicios y
hablar en nombre del paciente cuando sea posible, o de hacer juicios en
el mayor interés del paciente como una segunda alternativa si no hay
manera de suponer cuales serian los deseos del paciente. A menos que
el paciente o las leyes estatales establezcan lo contrario, el
representante deberia ser la “voz” del paciente y asumir el mismo nivel
de autoridad — ni mas ni menos — que tendria el paciente. (Emanuel et
al., 1995: 444)

Linda Emanuel dedica la ultima parte del articulo a otras cuestiones no poco
interesantes para una completa concepcion de la planificacion anticipada de la
atencion. Por ejemplo, frente a lo que es mas habitual leer en toda la literatura
dedicada a este tema, esto es, que la planificacion tiene por objeto el final de la vida,
Emanuel amplia este objetivo y subraya que “la planificacion anticipada puede
considerarse como una rama de la medicina preventiva.” (Emanuel et al., 1995: 444)
Esto es tanto como hacer de la planificacion una parte necesaria de la relacion clinica
diaria. Esta vision converge, ademas, con la idea de que “la planificacion anticipada
del cuidado deberia iniciarse de forma ideal en los servicios de atencién primaria,
donde se sabe que tales conversaciones son bien recibidas. Después, cuando se
plantea el tema al ingresar en el hospital segun lo requiere la ley de autonomia del
paciente, esto probablemente parecera menos intimidatorio.” (Emanuel et al., 1995:
444)

Pero quiza el punto fundamental que no puede pasar inadvertido es el del modo de
relacionar el proceso de planificacion anticipada de la atencién con el aspecto legal.
En concreto, se trata de aclarar si la declaraciéon de los deseos del paciente tiene valor
juridico o ético. He aqui la vision de Linda Emanuel:

Las declaraciones incluidas en la planificacion anticipada del cuidado y

hechas con la ayuda del médico deberian considerarse declaraciones
orientativas (advisory statements). (Utilizamos la expresion “advisory
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statement” para distinguir las herramientas de la planificacion de los
documentos legales con un rango mas reducido, que tienen propésitos
legales diferentes.) Los médicos deberian dejar claro a sus pacientes
que la declaracion orientativa es el area en que la orientacién médica es
lo mas relevante y que la declaracion orientativa es uno de los mejores
medios para que ellos expresen sus deseos. Una declaracion orientativa
puede considerarse un retrato de los deseos del paciente, un perfil que
deberia interpretarse para amoldarse a las situaciones. Tal declaracién
puede interpretarse con la flexibilidad necesaria para cumplir con las
complejidades de la toma de decisiones médica y las incertidumbres de
la toma de decisiones en general.

Los clinicos deberian sentirse seguros de que tales documentos
orientativos se respetaran segun la ley, incluso si no son parte de
documentos juridicos o legales. Sin embargo, pedimos a los
profesionales de la salud que se preocupen menos por los problemas
juridicos y mas por la labor médica de traducir los deseos mas
profundos del paciente a decisiones médicas soélidas. Generalmente una
declaracién orientativa no deberia causar problemas legales porque su
papel principal es proporcionar una descripcion valida de los deseos del
paciente. No obstante, aspectos legales como por ejemplo si los
testamentos vitales y declaraciones sobre representantes son diferentes
en otros Estados, necesitaran orientacién legal; en este caso el médico
deberia evitar ofrecer consejos juridicos sin estar autorizado y remitir al
paciente a un abogado.

Los médicos podrian fomentar el uso simultaneo de documentos
legales, como, por ejemplo, formularios disefiados para respetar las
leyes de cada Estado, porque esto es lo que les da a los médicos
inmunidad juridica cuando estos llevan a cabo las instrucciones del
paciente o del representante. Algunos documentos legales pueden
contener una seccion orientativa. Si este no es el caso, los documentos
orientativos y los legales pueden combinarse o registrarse juntos.
(Emanuel, 1995: 445)

Por lo tanto, el uso de una “declaracién orientativa” (advisory statements) le permite a
Linda Emanuel abrir una brecha entre el enfoque juridico de las instrucciones previas y
el enfoque ético de la planificacion anticipada de la atencion. La planificacion
anticipada de la atencién, primero, constituye un proceso deliberativo entre clinico,
paciente, representante, etc. y no sélo un evento destinado al registro de un
documento con efectos juridicos, y segundo, exige la proyeccion de unos escenarios
futuros posibles, la interpretacién ético-clinica de los valores y preferencias de cuidado
del paciente y la revisién continua de las opciones de tratamiento mas acordes con la

situacion real.

En este sentido, el uso de un documento puramente juridico se reduciria

a algunos casos especiales, pero no constituiria la esencia de la planificacion
anticipada de la atencién.
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Tabla 2. Formulario de instrucciones previas (Emanuel 1991: 1226-1228)

INTRODUCCION

Como parte del derecho de todas las personas a la autonomia, cualquier adulto puede aceptar
o rechazar cualquier tratamiento indicado. Esto es relativamente facil cuando las personas
estan bien y pueden hablar. Desafortunadamente, en las situaciones de enfermedad grave, las
personas a menudo estan inconscientes o incapaces de comunicar sus deseos, precisamente
cuando es mas necesario tomar muchas decisiones.

El Documento de Instrucciones Previas establece sus deseos en relacion a diferentes tipos de
tratamientos médicos, en varias situaciones representativas, con el fin de que se respeten sus
deseos. También permite nombrar a una persona que tome decisiones médicas en su nombre
si Ud. se encuentra en la situacion de no poder hacerlo; se trata de nombrar a un
representante. Este documento se aplica Unicamente si Ud. es incapaz (incapaz de tomar
decisiones o de expresar sus deseos), y puede modificarlo en cualquier momento hasta este
punto. En cuanto sea capaz, deberia hablar directamente con su médico sobre su atencién.

COMO COMPLETAR EL FORMULARIO

Si es posible, deberia completar el documento en una visita a su médico. Idealmente, su
representante para la toma de decisiones también deberia estar presente [...]

[Se describen los seis escenarios de enfermedad y las opciones de intervenciones
(reanimacion, respiracion artificial, etc.)]

QUE HACER CON EL FORMULARIO

Una vez completado el formulario, deberia ser firmado por Ud. y dos testigos adultos. [Se
indica que este Documento de Instrucciones Previas puede anexarse a cualquier otro
documento con validez juridica en el Estado del paciente.] Una copia de este documento
deberia estar a disposicion de su médico, incluido en el registro médico del paciente y sefialado
para facil acceso. Su médico deberia indicar en el registro médico del paciente que ha tomado
nota de las instrucciones previas de este. También deberian proporcionarse copias al
representante en la toma de decisiones y a la familia. Ud. también deberia llevar en la cartera
una tarjeta que indique que Ud. tiene instrucciones previas y donde se encuentra este
documento.

SEIS ESCENARIOS DE ENFERMEDAD
[.]

MI DECLARACION PERSONAL

En esta seccion, describa qué, en su opinidn, es importante que su médico y representante
sepan. Especialmente, intente responder a las siguientes preguntas:

1. ¢Qué situacién seria tan mala que Ud. quisiera rechazar el tratamiento de soporte vital:
dolor dificil de controlar con medicacion; pérdida grave de las funciones mentales
superiores; incapacidad de relacionarse con otros; depender de otros; que su familia
soporte una importante carga financiera; otras circunstancias.

2. ¢ Qué situacion seria tan mala que Ud. quisiera interrumpir un tratamiento ya
instaurado?

PODER LEGAL DE REPRESENTACION PARA ASUNTOS DE SALUD
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[Nombra a un representante y establece su autoridad y funciones]

DONACION DE ORGANOS

[.]

PREGUNTAS Y RESPUESTAS SOBRE COMO COMPLETAR LAS INSTRUCCIONES
PREVIAS

1.

¢Qué pasa si mi situacion no esta cubierta por las situaciones descritas en el
documento de Instrucciones Previas?

Las situaciones del documento de Instrucciones Previas fueron seleccionadas como
situaciones problematicas comunes o tipicas en las que las personas se encuentran
cuando llegan a ser incapaces. Muchas circunstancias se acercaran lo suficiente para que
su médico y su representante puedan orientarse por sus deseos, tal y como se han
establecido en las situaciones de este documento. Si esto es asi, su representante,
idealmente junto con su médico, puede tomar decisiones por usted. Incluso en este caso,
es muy probable que su representante en la toma de decisiones haya aprendido mucho
de la forma en que Ud. completé este documento y estara en mejores condiciones para
tomar una decisién cercana a la que Ud. habria tomado.

¢Qué pasa si mi situacion cambia para peor?

Es posible que la condicién de una persona empeore de modo que empiece por
corresponderse a una situacion del documento de Instrucciones Previas y termine por
corresponderse a otra situacion expuesta en este documento. Usted puede hacer uso de
esto para expresar mejor sus deseos. Digamos, por ejemplo, que sus deseos son los
siguientes: en una situacion de coma con una posibilidad de recuperacion, desea aceptar
una gama de procedimientos para preservar esa oportunidad, pero desea estar seguro de
no recibir estos procedimientos si, sin embargo, acaba en un estado de coma permanente.
Entonces, Ud. puede optar por recibir todos los procedimientos de soporte vital, o intentar
todas las opciones de tratamiento si esta en coma con una posibilidad de recuperacion, y
optar por rechazar las intervenciones si esta en coma permanente.

¢ Qué pasa si cambio de opinién en el ultimo momento?

La declaracién mas reciente que Ud. ha completado mientras tenia capacidad es la
declaracion que debe respetarse. Si usted o su médico piensan que podrian enfrentarse a
una situacion donde las personas a menudo cambian de opinion, es importante considerar
y hablar sobre esto cuando haga sus planes.

¢Para qué sirve la Declaracidon Personal?

Esta seccion es para que usted pueda declarar cualquier cosa que sea importante en sus
decisiones con respecto a su atencion médica si llega a perder la capacidad. En particular,
seria util para su médico y su representante que Ud. respondiera a las preguntas
establecidas en la parte superior de la seccién.

Si utilizo la opcion de “intentar el tratamiento”, ¢ cuando se retiraria este?

Esta es una pregunta importante. Considerar que un tratamiento es inutil es algo sobre lo
que las personas pueden no llegar a un consenso. Lo que importa es su juicio de cuando
no vale la pena luchar. Las preguntas que le sugerimos que responda en su seccion de la
declaracion personal ayudaran a entender cual seria su juicio.

Es importante darse cuenta de que optar por intentar cierto tratamiento indicara que usted
querria que el tratamiento se retirara si se considerase inutil, de acuerdo con lo que su
meédico y representante piensan que Ud. habria decidido. Dado que algunas personas
encuentran dificil poner fin a un tratamiento una vez que este se ha instaurado, debe
expresar esto con claridad.

En el escenario E, ;qué significa exactamente “dolor fisico o discapacidad”?

Es simplemente demasiado complicado describir todos los tipos de discapacidad. Lo
importante es qué tipo de discapacidad seria tan grave para usted, que usted desearia
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renunciar o poner fin a los tratamientos de soporte vital. Esto debe indicarse cuando
responda a las preguntas que sugerimos en la seccion que contiene su declaracion
personal.

Tras todo este recorrido por la estructura de este nuevo modelo de planificacion
anticipada de la atencién, la bioeticista no oculta la dificultad de la tarea. La conclusion
general del articulo es que “la idea basica de extender la autonomia del paciente mas
alla de la falta de capacidad para la toma de decisiones es un concepto facil de
defender. Sin embargo, es un concepto dificil de aplicar.” (Emanuel, 1995: 445) ; Por
qué? Una primera respuesta podria deducirse de todo lo que hemos dicho hasta aqui.
Para el paciente no es facil expresar sus deseos, imaginarse escenarios futuros; para
el representante no es facil representar el mayor interés del paciente; para el clinico no
es facil identificar e interpretar las preferencias del paciente.

No obstante, esta cuestiéon fue abordada desde otro angulo por Linda Emanuel en otro
articulo, publicado un afo antes en el Hastings Center Report, titulado What Makes a
Directive Valid? (Emanuel, 1994) ; Qué aporta como novedad? Se trata de un articulo
muy breve, de apenas dos paginas, en el que Linda Emanuel aborda la cuestion de las
condiciones segun las cuales debe juzgarse la validez de las instrucciones previas.

Primero, las instrucciones deben respetar los criterios estandar del
consentimiento informado en la toma de decisiones médicas. La
persona [que escribe las instrucciones previas] debe disponer de
informaciones adecuadas y correctamente formuladas sobre Ia
intervencion en cuestién, sus riesgos, beneficios y alternativas.
Segundo, la persona debe tener la capacidad de consentir o tomar la
decision o las decisiones de forma libre de cualquier influencia. Y,
finalmente, las decisiones deberian tomarse, idealmente, prestando la
debida atencién al proceso y al contexto, para que pueda haber una
relacién terapéutica con un médico, se pueda acudir a consultores si
fuera necesario, y se implique a los familiares y a otros segun fuera
adecuado.

Mas aun, las instrucciones previas deben cumplir con ciertos estandares
que son especialmente relevantes para la toma de decisiones
anticipada (advance decision-making). Primero, el registro de las
preferencias debe hacerse de una manera que presente los deseos de
modo preciso. Para que esto ocurra, los formularios y las hojas de
trabajo utilizadas deben validarse. Segundo, las preferencias deben ser
estables en la medida de lo posible. Aunque los cambios de preferencia
genuinos, basados en nuevas experiencias o en nueva informacion, son
aceptables e incluso deseables, los cambios de preferencia pasajeros
deberian excluirse de antemano, si es posible. Tercero, puesto que no
es posible anticipar y decidir sobre todas las opciones posibles, las
decisiones anticipadas (advance decisions) deberian ponerse a prueba
para medir la precision de las predicciones, cuando estas se usan para
extrapolarse a un rango de otras decisiones clinicas comunes.
(Emanuel, 1994: 27-28)
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El proceso de planificaciéon anticipada de la atencion tiene pues condiciones: las del
consentimiento informado, la validacién de los instrumentos para la expresion de las
preferencias, la estabilidad de las preferencias, etc. En relacion a este ultimo punto,
conviene traer aqui otro articulo de Linda Emanuel unos afios posterior, Advance
Directives and Advancing Age (Emanuel, 2004) En él retoma dos aspectos de la
planificacion anticipada de la atencion. Uno es el de la estabilidad de las preferencias,
y otro el de las declaraciones orientativas.

Uno de los motivos de la inestabilidad en las preferencias se encuentra en la precaria
capacidad del ser humano de imaginarse escenarios futuros. Algo que le es tan
esencial al ser humano para vivir y que no puede no hacer, se convierte en una ardua
tarea. “Los pacientes y las familias tienen dificultades para imaginarse el futuro, y los
clinicos tienen dificultades al sentirse condicionados por decisiones previas que
podrian haber cambiado con el tiempo” (Emanuel, 2004: 641). Los sesgos de
valoracién a los que estan expuestos los pacientes constituyen la razén basica de la
inestabilidad de las preferencias. Linda Emanuel se vale de un estudio sobre pacientes
discapacitados que mostré que “la interpretacién subjetiva de su calidad de vida no
baja en funcion de su nivel de discapacidad en la medida en que los observadores no
discapacitados tienden a suponer”. (Voge et al., 1998)

Yo recuerdo que al final de los afos 80, cuando los médicos que
trabajaban en urgencias tenian que reanimar a personas con pocas
esperanzas de supervivencia, este proceso les parecia tan incomodo
que solian decir que para evitar tal destino, ellos querian grabar en su
propio cuerpo “no reanimar” o “solo cuidados paliativos”. Algunos de
estos médicos se aproximan por edad al grupo de control estudiado por
Straton” (Emanuel, 2004: 641)

El objetivo del estudio de Straton, realizado entre 1992 y 1998 en médicos de edad
avanzada, fue determinar si las personas de edad avanzada que habian sufrido una
pérdida de las funciones fisicas y de salud mental expresaban preferencias diferentes
de tratamiento de soporte vital de las preferencias de las personas que habian sufrido
solamente una perdida de funciones fisicas, o solamente una pérdida de salud mental,
0 ninguna de las dos. (Straton et al., 2004: 577-8) La tercera parte de los médicos
encuestados optaron por tratamientos de soporte vital mas agresivos, y estas
preferencias estaban relacionadas con un deterioro importante de las funciones
fisicas. Adicionalmente, se encontré que los médicos que habian sufrido tanto una
pérdida de funciones fisicas como depresion tenian mas probabilidades de optar por
tratamientos mas agresivos que el grupo que no habia sufrido estas pérdidas. (Straton
et al., 2004: 580) Por lo tanto, lo que Linda Emanuel viene a decir es que, si
extrapolamos los resultados del estudio de Straton, pareceria que cuando nos
enfrentamos a la pérdida de las funciones fisicas o mentales, las opciones
intervencionistas de medidas de soporte vital ya no parecen tan malas.

Aunque Ulises podria haber tenido razon al pedir que le ataran al mastil
del barco para evitar sucumbir a las tentaciones de las sirenas,
nosotros, seres mortales, normales y afectados por la edad, podemos
tener menos cosas a las que resistirnos que Ulises, pero mas razones
para cambiar nuestra opinién a favor de las intervenciones de soporte
vital. No deberia ser sorprendente que las personas puedan adaptarse a
la discapacidad, encontrar placer y calidad de vida en ese estado y no
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perder el deseo de vivir incluso (o especialmente) cuando estan
ligeramente deprimidas. (Emanuel, 2004: 641)

Esto que describe Linda Emanuel es el resultado del llamado por los psicélogos
affective forecasting, prediccion afectiva, errores inconscientes al anticipar situaciones
futuras. Esto plantea precisamente el problema del grado de compromiso que contrae
un paciente con sus instrucciones previas, o mejor, el nivel de madurez de las
preferencias expresadas respecto de escenarios futuros. (Gracia, Problemas con la
deliberacion, 2016; Anales de la Academia de la Medicina, 2017) De ahi que exista la
conviccién de que estos compromisos pueden renegociarse o rescindirse al igual que
cualquier otro compromiso, lo cual confirma que la planificacion anticipada de la
atencion posee como el mejor instrumento de expresion de las preferencias las
declaraciones orientativas antes que el documento juridico.

Las instrucciones previas funcionaran mejor si son orientativas y no
vinculantes. En esta vision, la planificacion anticipada de la atencién
deberia desarrollarse en base a entrevistas periddicas a lo largo de una
enfermedad — o incluso a lo largo de la vida — entre el paciente y la
familia. Los profesionales de la salud deberian proporcionar orientacion
para que cuando se trata de su implementacion, las instrucciones
previas tengan sentido desde el punto de vista médico y sean
aceptables dentro de las normas de la practica médica. (Emanuel, 2004:
641)

Esta fue una de las razones por las que Linda Emanuel tuvo en cuenta el estudio de
Straton mencionado mas arriba. Habia que entender que la relacion entre los cambios
en el estado de salud y las preferencias de tratamiento de las personas de edad
avanzada tiene implicaciones importantes tanto a nivel ético-clinico como a nivel ético-
institucional.

Este estudio plantea un desafio al uso de documentos escritos para la
planificacion anticipada de la atencién, puesto que muchos documentos
oficiales no tienen en cuenta los cambios en el estado de salud. Desde
el punto de vista clinico, estos resultados llaman la atencién sobre la
necesidad de un didlogo continuo sobre las preferencias de atencién,
particularmente en el contexto de los cambios en el estado de salud.
Con relacion a las implicaciones institucionales, es necesario cuestionar
el papel de la planificacion anticipada de la atencién que no incluye una
manera de reevaluar las preferencias de la atencion médica futura a la
luz de los cambios en las condiciones de salud. (Straton et al., 2004:
581)

Con el articulo del afio 2000 que Linda Emanuel escribe para la Asociacion Americana
de Medicina, titulado, sencillamente, Advance Care Planning (Emanuel, 2000), la
autora cierra una década de investigacion sobre planificacion anticipada de la
atencion. Ni ella ni otros autores, algunos de ellos ya citados, han sido capaces ir
significativamente mas alla del articulo de 1995. De hecho, en el articulo del afio 2000
se repiten los temas y procedimientos basicos de planificacién anticipada de la
atencion vistos hasta aqui, y lo Unico que la autora anade es una lista de errores
habituales en torno a la practica de la planificacién anticipada de la atencién.
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Tabla 3. Errores que pueden hacerse en el proceso de la planificacion anticipada

(Emanuel 2000: 1185)

No planificar

No debe evitarse la planificacion de la atencién
anticipada. Con  demasiada  frecuencia, las
situaciones ocurren y las decisiones se toman sin
el beneficio de la planificacion de la atencidn
anticipada. EI médico debe tener un papel
proactivo. Es facil olvidar el papel central del
paciente, y es féacil olvidar la importancia del
representante para la toma de decisiones. Debe
implicarse tanto al paciente, como al
representante, lo antes posible.

El representante para la toma de
decisiones no esta presente en las
conversaciones

No debe excluirse al (a los) representante (s) de
las conversaciones iniciales con el paciente.

Preferencias poco claras del paciente

Las declaraciones imprecisas pueden ser
peligrosamente engafosas. Deben aclararse las
preferencias del paciente si estas no parezcan
claras. Por ejemplo, a los pacientes que hagan
declaraciones como “No quiero que una maquina
me mantenga con vida” debe pedirse que aclaren
si sus deseos cambiarian si su condicion fuera
facilmente reversible o si su pronéstico no fuera
claro.

Enfocar las conversaciones
demasiado estrechamente

Deben evitarse las conversaciones sacadas del
contexto sobre la decisidon de no reanimar; estas a
menudo les provocan a los pacientes emociones y
pensamientos cadticos, al tener que imaginar la
muerte inminente para poder tomar esta
decision. Una conversacion sobre la decision de no
reanimar es generalmente una sefal de que deben
tenerse en cuenta otros objetivos y medidas
paliativas en el contexto de un rango de
escenarios.

Seguir las instrucciones previas
cuando los pacientes todavia pueden
expresar sus deseos.

A veces las personas asumen que lo que un
paciente quiere en el presente es lo que él o ella
querra para situaciones posibles en el
futuro. Mientras el paciente sea capaz, el médico
debe hablar con él o ella. Un paciente afectado
puede todavia ser capaz de expresar deseos a
algun nivel. En tales casos, deben tenerse en
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cuenta las instrucciones previas y las pruebas
tangibles de los deseos actuales del paciente.

No leer las instrucciones previas A veces los médicos suponen que saben lo que se
indica en wun documento de instrucciones
previas. Esto es un error. Las instrucciones previas
pueden estar relacionadas con las intervenciones
agresivas, los cuidados paliativos, o con una
amplia gama de puntos de vista especificos y
deben ser leidas y entendidas.

A partir de aqui, Linda Emanuel publica en el afio 2004 el ya citado articulo Advance
Directives and Advancing Age (Emanuel, 2004), y en el afio 2008 Advance Directives
(Emanuel, 2008). Es significativo que en los dos casos no se hable explicitamente de
Advance Care Planning. En el segundo caso no deja de ser sorprendente, y quiza la
unica explicacion plausible pueda encontrarse en el caracter de la publicacion, Annual
Review of Madicine, cuya orientacion es basicamente clinica.

Centrados en el final de la vida, la planificacion anticipada de la atencién corre el
riesgo de confundirse con las instrucciones previas, una confusion que la propia Linda
Emanuel no evita del todo en este texto del 2008. Quiere esto decir que la idea de
desligar completamente las instrucciones previas de la planificacion anticipada de la
atencion ha ido variando segun el contexto de sus escritos. Cuando la planificacion
anticipada de la atencion se orienta a la educacién del paciente a lo largo de la vida,
entonces las instrucciones previas son sustituidas por declaraciones orientativas. Pero
a medida que la planificacion se centra en las personas muy mayores o en el final de
la vida, tiende a confundirse con el enfoque juridico de las instrucciones previas. Esto
es lo que sucede en los dos ultimos articulos citados de Linda Emanuel, y que de
algun modo ya esta presente en
el del afio 2000. Confirma esta

o . idea el juego de palabras del
por su expresion, que se denominard en nuestro titulo del articulo del 2004

enfoque “deliberacion anticipada de la atencién”.

Es necesario un replanteamiento completo de la
planificacion anticipada de la atencion, empezando

Advance Directives and
Advancing Age.

En el articulo del 2008, Advance Directives, el analisis de la planificacion anticipada de
la atencidon se reduce a las instrucciones previas. “La creaciéon de un documento de
instrucciones previas es un paso de un proceso longitudinal que deberia integrarse en
la practica clinica.” (Emanuel, 2008: 191) Al tratarse de un documento, lo que aqui
constituye ahora el problema central es la aplicacién de las instrucciones previas a las
decisiones reales. En ocasiones, los escenarios presentados se corresponden con las
situaciones reales, y la aplicacion de las preferencias expresadas en los documentos
de instrucciones previas exigen poca interpretacion o extrapolaciéon. Pero mas a
menudo esta correspondencia no es perfecta y las preferencias expresadas en los
documentos de instrucciones previas pueden orientar, pero no son de aplicacion
directa a las decisiones. De ahi que Linda Emanuel introduzca ahora el criterio del
pronéstico, relacionando, primero, los objetivos de la atencién con los escenarios
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futuros, y después, los niveles de intervencion con esos escenarios. (Linda Emanuel,
2008: 192, 193, 195)

Tabla 4. Uso de las instrucciones previas para asociar el tipo de prondéstico del
paciente y los objetivos del tratamiento (Emanuel, 2008: 192)

Objetivo Escenario

Peor
pronéstico

Prondstico
mas pobre

Prondstico
mas
reservado

Mejor
pronéstico

Los principales objetivos son el confort N
y la calidad de vida.

Tratar las enfermedades facilmente N
curables y aumentar el confort y la
calidad de vida.

Tratar todo, pero reevaluar N
frecuentemente.

Tratar todo; el principal objetivo es N
prolongar la vida.

Tabla 5. Uso de las instrucciones previas para establecer el tipo de tratamiento
(mas o menos agresivo), en funcién del pronéstico (Emanuel, 2008: 193)

Tratamiento Escenario
Mejor Prondstico Prondstico Peor
pronéstico mas reservado | mas pobre pronéstico
Menos agresivo aceptar aceptar rechazar rechazar
Poco agresivo aceptar aceptar rechazar rechazar
Mas agresivo rechazar rechazar rechazar rechazar
Muy agresivo rechazar rechazar rechazar rechazar

En todo caso, ya hemos dicho que es un error reducir la planificacion anticipada de la
atencion a las instrucciones previas para el final de la vida o la muerte. Si al inicio pudo
identificarse instrucciones previas con la elaboracién y registro de un documento en el
que se expresaban las preferencias de un paciente, es preciso volver a la idea
originaria de la planificacion anticipada de la atencién como procedimiento o modelo
de relacion clinica entre profesionales de la salud y pacientes. No es casual que en el
afio 1995, cuando irrumpe con fuerza la expresion Advance Care Planning como
proceso (Emanuel et al., 1995), Linda Emanuel ponga especial énfasis en entender la
planificacion anticipada de la atencion como una forma de deliberacion estructurada en
el contexto de la relacion clinica en dos publicaciones de ese mismo afo, Structured
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Advance Planning. Is It Finally Time for Physician Action and Reimbursement?
(Emanuel, 1995) y Structured Deliberation to Improve Decision-making for the
Seriously Il (Emanuel, 1995)

Un desarrollo esencial es la articulacion de una estructura para el
proceso de la planificacién anticipada de la atencién en general. La
planificacion anticipada de la atencion puede considerarse una forma de
deliberaciéon estructurada que, de hecho, esta a la base de muchas
otras interacciones clinicas, como el consentimiento informado, la
historia clinica, e incluso algunos aspectos de la psicoterapia. (Emanuel,
1995a)

Para Linda Emanuel, la deliberacion estructurada se compondria de cinco pasos.

El primer paso es la orientacién y la solicitud, a través del cual se invita
al paciente a hablar sobre el tema y a identificar y negociar las normas
personales y culturales relevantes. Este paso implica identificar el
problema (las instrucciones previas, un procedimiento, unos sintomas
clave, un problema personal), y una aproximacién aceptable a abordar
este problema (en presencia de un representante a través de
informacion y orientacion, con la ayuda de la terminologia apropiada, y
mediante la identificacion de posibilidades y limites). El segundo paso
es la estructuracion de la transmision de la informacion en el cual se
usan preguntas ya establecidas adaptadas a la situacién (una hoja de
trabajo validada adaptada a las necesidades del paciente, un formulario
de consentimiento informado, una lista de preguntas sobre la historia
clinica relacionadas con los acontecimientos relevantes del pasado). El
tercer paso es el contenido de la deliberacidén, que se deriva de las
respuestas a las preguntas estructuradas. En este paso los
participantes en la entrevista ofrecen informacion, perspectivas vy
orientacion hasta esclarecer suficientemente los problemas relevantes.
El cuarto paso es el proceso de reflexion que permite a los participantes
unificar todos los problemas, encontrar una posicién comun, y llegar a
una solucion estable. Esto requiere tiempo y en muchos casos es
sensato terminar una interaccion (una decision, la firma de un
formulario, el diagndstico, una recomendacién) en una consulta
posterior. El quinto paso es trasladar la decisiéon a la accion (aplicar los
deseos anticipados a las situaciones reales, realizar una cirugia,
prescribir un tratamiento, indicar unos habitos de comportamiento).
(Emanuel, 1995a: 501; 1995b)

Las variaciones entre estos cinco pasos de la deliberacion estructurada y aquellos
otros cinco pasos de que constaba la planificacidn anticipada de la atencién se deben
a que en este caso se trata de describir el marco tedrico de la deliberacion
estructurada, mientras que alli se trataba de aplicarlos a la planificacion anticipada de
la atencién. Salvando esa diferencia, se trata de un mismo procedimiento que es
preciso describir y ensenar:

¢, Supone la complejidad del razonamiento, la comunicacion y la toma de

decisiones en pacientes gravemente enfermos un reto para organizar
todo ello en estructuras que los clinicos faltos de tiempo puedan usar en
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su practica clinica? Yo creo que no. Al igual que hacer una historia
clinica es una tarea dificil cuando esta desenfocada pero puede ser una
herramienta eficaz y eficiente, lo mismo acontece con la deliberacion
estructurada sobre problemas al final de la vida. Pero a diferencia de la
historia clinica, que se ha desarrollado a lo largo de décadas, o incluso
siglos, y se ensefa en las facultades de medicina, los métodos de
indagacion [historia de valores, por ej.] sobre problemas al final de la
vida estan solamente ahora empezando a ensefiarse y describirse
sistematicamente. (Emanuel, 1995b: 16)

Quiza lo que cabe preguntarse ahora es si este procedimiento, si esta estructura
deliberativa comun a toda relacién clinica pero aplicada aqui a la planificacion
anticipada de la atencién, es la unica posible. El Prof. Gracia viene promoviendo,
desde hace muchos afos, el modelo deliberativo de relacién clinica, que, sin embargo,
difiere sensiblemente del descrito con anterioridad. Aunque la diferencia mas
importante que nos atafie ahora se refiere, no tanto a la estructura como a los
contenidos de la deliberacion en general y de la planificacion anticipada de la atencién
en particular.

b) El contenido de la atencion anticipada: de las preferencias a los
valores (historia de valores, sistema de valores y proyeccion de
valores).

Revisando los casi cincuenta afios de historia de los testamentos vitales, las
instrucciones previas y la planificacién anticipada de la atencion, se constata que se
han hecho algunas modificaciones en cuanto a la estructura que todos estos
procedimientos han de tener, pero todo ello ha afectado muy poco a los contenidos.
Desde los primeros testamentos vitales hasta hoy no han variado excesivamente, a
nuestro entender, mas que en aquellos aspectos clinicos que hoy son mas predecibles
que antes. Linda Emanuel mismo hablaba de unos escenarios, primero de cuatro,
luego de seis, y quiza se podrian ir ampliando, pero es probable que esto no cambie
las cosas de modo significativo. ¢La cuestion de fondo no sigue siendo sobre qué
educamos?

En el contexto norteamericano, la idea es que los pacientes tienen unas preferencias y
a lo mas que puede aspirar el profesional de la salud es a “aclararselas” o a “negociar’
sobre ellas, en el sentido de si las mismas son acordes con el marco legal o entran
dentro de lo posible clinicamente.

En nuestra perspectiva hablamos menos de “preferencias” y mas de “valores”. O,
dicho de otro modo, se trata de la superacion de la teoria de las preferencias desde
una nueva teoria de los valores. Como ha insistido el Prof. Gracia en innumerables
ocasiones, el problema del término “preferencias” es que se entiende de modo
completamente “subjetivo”. De hecho, en la teoria de la eleccion racional, lo que hace
es multiplicarse la probabilidad del curso de accion por la preferencia. El resultado es
lo que llaman “valor” de la decisién. Lo que por el contrario el Prof. Gracia ha buscado
es una teoria del valor que fuera distinta de la puramente subjetivista, que es la que
defienden aquellos que utilizan el término “preferencia”. Por lo tanto, el objetivo del
profesional de la salud tiene que ser conseguir que los pacientes “maduren” sus
decisiones, opten por aquello que es mas razonable y prudente, y no sdlo es cuestion
de “respetar” sus decisiones. Esto a veces puede ser muy duro, porque exige deliberar
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sobre posiciones opuestas, modos distintos de entender los valores. Se trata,
evidentemente, de un proceso a largo plazo, de una educacion continua, no sélo sobre
la muerte, sino también sobre la vida, sobre su sentido y sobre aquello que merece la
pena. Por lo tanto, no se trata de planificar el final de la vida, es decir, la muerte, sino
la vida; o mejor, se trata de planificar la atencién anticipada o de educar al paciente a
lo largo de la vida. Asi lo ha descrito el Prof. Gracia:

La planificacion anticipada de la atencion no es la planificacion de la
muerte, ni por tanto es un nuevo nombre para las instrucciones previas, o
algo parecido. Los profesionales ven esto como un estilo de relacion clinica,
no como una instruccién previa. Se trata de que el médico debe ir
adelantandose a los acontecimientos, e ir planificando con el paciente su
atencion; es, si se quiere, una especie de educacién del paciente, o mejor,
de deliberacién con el paciente, en orden a ir teniendo previstas las
situaciones en que éste se va a encontrar. Se trata, por tanto, de un estilo
de relacion clinica general, esté el paciente muy malo o no lo esté, vaya a
morirse 0 no. De lo que se trata es de mejorar la calidad de la relacién
clinica, adelantandose a los acontecimientos, de modo que las decisiones
que se tomen sobre ellos, cuando lleguen, sean mas maduras.

(Gracia, Correspondencia personal del 2 de marzo de 2017)

Todo esto nos situa en el contexto de la relacion clinica y nos lleva a preguntar, no solo
por los modelos ideales de esta relacion, sino por el contenido que ha de tener esa
relacion desde el punto de vista de la planificacion anticipada de la atencién. ¢ Cuales
han de ser los contenidos de
la planificacion anticipada de
la atencion y como proceder
en su gestion?

La deliberacién anticipada de la atenciéon no es la

planificacion de la muerte, ni se trata, por tanto, de un
nuevo nombre para las instrucciones previas.

Ante todo, se trata de deliberacion. Ese tiene que ser el modelo de relacién clinica.
Esta deliberacion tiene que poder llevarse a cabo en distintos niveles, el de los
hechos, el de los valores y el de los deberes. Nos centraremos aqui en el nivel de los
valores. Este nivel tiene, a su vez, una triple estructura: historia de valores, sistema de
valores, proyeccion de valores.

Una de las deficiencias de todos los programas generales de planificacion anticipada
de la atencion la constituye la elaboracion de la historia de valores. Una buena historia
de valores es tan importante como una buena historia clinica. Y la cuestion es como
llenar de contenido lo que se nos presenta como datos clinicos 0 meras preferencias
del paciente. No podemos pedir al clinico que haga cosas muy distintas de las que ya
hace diariamente, aunque quizad podemos solicitarle dotarse de algunas habilidades
para que las haga de modo distinto. Para empezar, parece una agresién preguntar
directamente por los valores del paciente. Se ha de proceder, por lo tanto, de modo
oblicuo. El punto de inicio no puede ser otro que el de los hechos clinicos, familiares y
sociales del paciente. Hemos de ser capaces de hacernos con la historia de valores
del paciente sin agredir el derecho a la intimidad del paciente.

El contenido de la historia de valores ha de organizarse en torno a la exploracion de, al

menos, tres areas distintas: a) valores personales, familiares y sociales; b) Habitos de
vida; y ¢) Experiencia con la enfermedad (suya o de alguien proximo).
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El sistema de valores tiene que ver con el modo de identificar, analizar y proyectar los
valores. O, dicho de otro modo, tiene que ver con la logica de los valores. No se trata
de establecer una tabla de valores ni de articularlos de modo general segun su
jerarquia, urgencia, etc. Este aspecto tiene hoy poca validez desde el punto de vista
practico. Lo que necesitamos conocer es como se suelen comportar los valores,
primero, en su relacién con los hechos, segundo, entre si, y tercero, con los deberes.
Esta triple I6gica axiolégica constituye una buena plataforma para una aproximacion y
proyeccion del sistema de valores del paciente.

Finalmente, la proyeccién de valores. Suele pensarse que unas instrucciones previas
evitan que el profesional tenga que reflexionar sobre la aplicacion de tales
instrucciones a la situacién del paciente concreto. Esto no es correcto. Aunque el
clinico se haya podido anticipar a las distintas fases por las que ha de ir pasando el
paciente, y haya podido madurar con él cuales serian en cada caso las mejores
opciones, queda pendiente todavia discernir en qué fase esta el paciente, qué
momento preciso es el idéneo para actuar, qué grado de confort esta ofreciendo al
paciente, en qué medida las cosas van respondiendo a lo que se esperaba, etc. Por lo
tanto, unas instrucciones
previas, por muy concretas que
se vean, nunca pueden
significar el abandono del
paciente, la busqueda de su
mejor calidad de vida en
relacion a la atencién esperada. La clave quiza esta en no confundir los fines con los
medios, los objetivos con las estrategias. Si un paciente dice no hidratar, un medio,
tiene que expresar ademas con qué objetivo. O, por ejemplo, el “hecho” de que la
ventilacién mecanica puede considerarse inutil para los pacientes con cancer en fase
terminal ignora los valores inherentes al concepto de futilidad: el tratamiento puede ser
completamente ineficaz como medio para restaurar la salud del paciente, pero aun asi
es util a la paciente que tiene razones para desear aplazar su muerte por un dia o dos
mas. (Teno et al., 1994) Esto es fundamental para evitar los equivocos en todo punto.

Los profesionales de la salud deben integrar la
deliberacion anticipada de la atencién en un nuevo

modelo de relacion clinica, dandole un sentido
distinto de una instruccion previa.

Conclusion

A pesar de todo el empeio de Linda Emanuel, ella misma reconoce que la expresion
“planificacién anticipada de la atencion” “no tuvo suficiente impacto, porque todavia
estamos pasando por dificultades, en la medicina y en la cultura mas amplia, a causa
de la concepcidn antigua y errénea de [que es suficiente] una Unica conversacion, un
unico documento, una unica intervencién” (Emanuel, Correspondencia personal del 2
de marzo de 2017). De hecho, los éxitos en este punto han sido parciales. De ahi que
sea necesario investigar mas a fondo este asunto y educar desde una nueva
perspectiva a los profesionales de la salud. Se trata de concebir la planificacion
anticipada de la atencién como una “deliberacién anticipada” y continua, por lo tanto,
un proceso normalizado dentro de la relacion clinica, con fin de identificar los valores y
los objetivos de vida de una persona en relacion con su estado de salud o
enfermedad, sus cuidados, etc. Esto es lo que explica que hablemos de “deliberacién
anticipada”. La dificultad esta en que, como ya nos dijera Aristoteles, la deliberacién es
siempre y por necesidad anticipada. En este sentido, pareceria redundante hablar de
“deliberacion anticipada”. Sin embargo, tratandose de un proceso que hay que estar
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revisando continuamente a todo lo largo de la vida, la deliberacion no tiene por qué
llevar necesariamente a una toma de decision inmediata. Por lo tanto, es preciso
distinguir entre deliberacion para una toma de decisién inmediata y una deliberacion
para una toma de decisién no inmediata. Porque deliberamos no solo para tomar una
decisién inmediata, sino también para formarnos una opinién sobre el cuidado de
nuestra salud, o forjarnos una valoracion sobre lo que esperamos en una situacion de
enfermedad. Es el caso de la deliberacion anticipada en la relacion clinica. La figura
del representante puede ser esencial en todo este proceso, pero ello significa incluir a
tal representante en el proceso de deliberacion anticipada, con el objeto de poder
incluirla o implicarla en la toma de decisiones en el futuro. Si esto se hace asi, los
testamentos vitales, tal como se conciben en la actualidad, tienen una utilidad muy
excepcional. En la mayoria de los casos unas instrucciones previas escritas, son
insuficientes para expresar las multiples dimensiones de la buena deliberacion.

Por lo tanto, la deliberacion anticipada de la atenciéon cabe entenderla como una forma
de medicina preventiva, que deberia ampliarse suficientemente como para aplicarse
no solamente a los casos de enfermedad crénica o aguda, incapacidad, etc. sino a
todas las personas adultas que acudan a una consulta clinica. Por lo general, la
planificacion anticipada de la atencion se centra exclusivamente en debates sobre los
tratamientos de soporte vital en caso de incapacidad. Sin embargo, aunque este es un
problema importante, existe una necesidad igualmente grande de que las personas,
especialmente las de edad avanzada, piensen en la orientacion futura de su atencion
sanitaria incluso si no perdieran la capacidad.
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