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ACTUALIZACION

Directivas anticipadas de voluntad: propuesta de
instrumento uUnico

Sergio Domingos Pittelli*, Reinaldo Ayer de Oliveira®, Janice Caron Nazareth?

1. Universidade de S3o Paulo, Sdo Paulo/SP, Brasil. 2. Hospital Alem&o Oswaldo Cruz, Sdo Paulo/SP, Brasil.

Resumen

El objetivo de este estudio es hacer consideraciones sobre las caracteristicas y propdsitos del documento relativo
a las directivas anticipadas de voluntad del paciente. Se concluye que debe tener un formato unico, que refleje
los términos generales de la Resolucion 1.805/2006 del Consejo Federal de Medicina, y que su principal propdsito
es fortalecer la percepcion de seguridad juridica del profesional médico. Finalmente, se enfatiza que, incluso si se
consideran las determinaciones escritas, prevalecera el entendimiento entre el paciente y el equipo.

Palabras clave: Bioética. Directivas anticipadas. Enfermo terminal.

Resumo
Diretivas antecipadas de vontade: proposta de instrumento Unico

O objetivo deste estudo é refletir sobre as caracteristicas e finalidades do documento de diretivas antecipadas
de vontade do paciente. Conclui-se que tal documento deve ter formato Unico, que reflita a generalidade dos
termos da Resolugdo 1.805/2006 do Conselho Federal de Medicina, e que sua principal finalidade é fortalecer
a sensac¢do de seguranca juridica do profissional médico. Por fim, destaca-se que, ainda que se considerem as
determinagdes escritas, prevalecerd o entendimento entre paciente e equipe.

Palavras-chave: Bioética. Diretivas antecipadas. Doente terminal.

Abstract
Advance directives: a standard instrument proposal

This study aimed to reflect on the characteristics and objectives of the patient’s advance directives. This document
should have a standard format, including the general terms of Resolution 1.805/2006 of the Federal Council of
Medicine, and strengthen the sense of legal certainty of health professionals. Even with written determinations,
the understanding between patient and staff shall prevail.

Keywords: Bioethics. Advance directives. Terminally ill.
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En los ultimos afios se han producido cam-
bios notables en la forma de entender el proceso
de muerte y los momentos finales de la vida. Entre
ellos, se destacan la contestacién del paradigma
“mantener la vida a cualquier costo”, que definia el
fin de la vida exclusivamente por la parada cardiaca
irreversible seguida de la muerte de las células del
organismo, y la atencidén que paso a darse a la volun-
tad del paciente en la conduccién del tratamiento.
Como efectos de ese segundo cambio, se puede
mencionar el derecho a la informacién esclarecida y
el deber del médico de dialogar con el paciente para
adoptar medidas terapéuticas.

Los cambios se reflejaron en la legislacién de
los paises que regularon la relacién médico-paciente
(particularmente con respecto a las decisiones sobre
terapéuticas) y los elementos inherentes a ella,
como el derecho a rechazar el tratamiento vy las for-
mas de manifestar esta voluntad. Se pasé a admitir
que, en casos de enfermedad grave e incurable, el
paciente, en conjunto con el equipo médico, decida
por la suspensién de terapéuticas inutiles, mante-
niendo medidas de confort y alivio del dolor y del
sufrimiento. Las nociones de terminalidad y cuida-
dos paliativos, entonces, cobraron relevancia.

Las leyes varian en amplitud. Este articulo no
pretende realizar un estudio de derecho comparado,
pero si vale la pena sefialar algunas caracteristicas
comunes a varios paises. Todas las leyes de este
tipo, por ejemplo, limitan el poder de pacientes y
médicos a los dictados de la legislacion; nada que la
ley del pais prohiba puede acordarse entre médico
y paciente o disponerse en instrumento de manifes-
tacion de la voluntad. Todas ellas también permiten
al paciente desistir de las determinaciones previas
en cualquier momento, sin mayores formalidades, y
tratan de la figura del apoderado para fines especifi-
cos, cuando el paciente no puede expresar su volun-
tad, ya sea por discapacidad cognitiva o porque se
encuentra en coma.

En cuanto a cémo se debe manifestar la volun-
tad, hay variaciones importantes. En este punto, se
puede decir que hay dos paradigmas: la ley estadou-
nidense (Patient Self Determination Act of 1990)'y
la australiana (Consent to Medical Treatment and
Palliative Care Act, de 1995, modificada en 2004)2.
La primera es corta e “informal”, en el sentido de
gue no establece ritos ni obliga a que la manifesta-
cion se registre por escrito. Las directivas se pue-
den redactar, pero el documento no es obligato-
rio: se describen solo algunas conductas a las que
se obligan médicos o instituciones de atencidn,
asi como los derechos del paciente. La ley austra-
liana, a su vez, es mucho mas detallada y requiere
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que la manifestacion se redacte, estableciendo un
formulario y creando un registro nacional de direc-
tivas para ser consultadas en el momento de la
atencion. En términos generales, este estandar es
seguido por la Ley 25/20123, portuguesa, y por la
Ley 41/2002*, espafiola, también con registro nacio-
nal de directivas.

En Brasil no existe una ley federal que
regule este tema. Hay leyes estatales, como la Ley
10.241/1999° del estado de Sdo Paulo (la llamada
“Ley Mério Covas”) y la Ley 3.613/2001° del estado
de Rio de Janeiro. Las dos, bastante similares, no
prevén la terminalidad y las directivas anticipadas
como las leyes extranjeras antes mencionadas, solo
traspasan derechos como el derecho a la informa-
cion, a la negativa al tratamiento y a la eleccién del
lugar de la muerte. Las Unicas normas federales
relacionadas con este tema son las resoluciones del
Consejo Federal de Medicina (CFM) 1.805/20067 y
1.995 /20125

La Resolucién CFM 1.805/2006 regula la
conducta del médico en casos de pacientes con
enfermedad grave e incurable en fase terminal.
A excepcion del ultimo, que trata del aspecto for-
mal del inicio de la vigencia, la norma contiene solo
dos articulos. El caput del primero es tipicamente
permisivo: autoriza al médico a limitar o suspender
procedimientos y tratamientos que prolonguen la
vida del paciente en fase terminal’, siempre res-
petando, en cualquier circunstancia, la voluntad
del paciente o de su representante legal. Este arti-
culo tiene tres parrafos de contenido imperativo:
el médico estd obligado a aclarar al paciente o
representante legal sobre las modalidades terapéu-
ticas adecuadas a cada situacion (§12); la decision
referida en el caput se debe fundamentar y registrar
en el prontuario (§22); y se garantiza al enfermo o
a su representante legal el derecho de solicitar una
segunda opinién (§32)”. El segundo articulo de esa
resolucién determina que el paciente continuard
recibiendo todos los cuidados necesarios para
aliviar (...) sufrimiento (...) fisico, psiquico, social
y espiritual’.

Ademas de la concisidn, en si misma una carac-
teristica notable, teniendo en cuenta su objeto, la
norma tiene otras tres caracteristicas que coinciden
con esta brevedad y la hacen posible. La primera de
ellas es la generalidad: conceptos como “terminali-
dad” y “enfermo terminal”, principalmente, e incluso
“enfermedad grave e incurable”, no se definen con
precision, sino que son considerados como eviden-
tes. En lenguaje legal, se puede decir que se les
tratan como un “estandar legal”. Gimenes expresa
bien esta idea de imprecision: el momento a partir
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del cual la terapéutica no produce mds efectos y su
mantenimiento seria apenas una forma de prolongar
el sufrimiento del paciente es perfectamente posible
de determinar en la mayoria de los casos, en especial
en los pacientes cronicos en fase terminal®.

La segunda caracteristica es el caracter casuis-
tico y personal que deriva de la ausencia de defi-
nicion de los conceptos, pues el texto acaba por
atribuir a la opinidn del médico el diagndstico del
paciente como portador o no de enfermedad en
fase terminal. Por Ultimo, la tercera caracteristica
es la presencia del “representante legal” al lado de
“enfermo” o “persona” en todos los dispositivos
cuyo objeto implica decision (art. 1.9, caput, §1.2
y §3.9)7.

La Resolucion CFM 1.995/20128 regula las lla-
madas “directivas anticipadas de voluntad” y, como
la anterior, tiene solo dos articulos referentes a su
objeto. Su caracteristica principal es también la
generalidad. Las directivas se definen en su primer
articulo como conjunto de deseos, previa y expresa-
mente manifestados por el paciente®, sobre como
quiere ser tratado si no tiene condiciones de mani-
festar su voluntad. No se describen qué elementos
se pueden o no incluir en el rol de los “deseos”;
la limitacion presentada en el §2.2 del articulo 2.28
es genérica y dada por la negativa, en los moldes
de las leyes de otros paises ya comentadas en este
texto: las directivas no pueden incluir determina-
ciones que estén en desacuerdo con el Cddigo de
Etica Médica (lo que equivale a decir, en este caso
especifico, que no pueden estar en desacuerdo con
las leyes).

|n

Una segunda caracteristica de la resolucion
CFM 1.995/20128 es la presencia, ya notada en la
norma anterior, de la figura del “representante”,
mencionado expresamente y en estos términos en
el §12 del articulo 2.2. Una tercera y ultima caracte-
ristica relevante es negativa: no se requiere que las
determinaciones se hagan por escrito, apenas que el
médico las anote en la ficha, siguiendo el estandar
del CFM para ese tipo de documento.

Una vez finalizada la presentacion de las dos
normas, antes de continuar la exposicion, se hacen
dos observaciones oportunas. La primera es que,
hasta la fecha, no hay datos convincentes en la lite-
ratura médica que demuestren que las determina-
ciones escritas son mas efectivas que las manifesta-
ciones orales en el sentido de ser mejor entendidas
y de hecho cumplidas. La dificultad mayor es hacer
que el documento llegue al conocimiento del equipo
médico, sobre todo en sectores de emergencia,
donde es habitual recibir pacientes con conciencia
reducida o incluso inconscientes. En esos casos,
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cuando no hay documento con directivas, el médico
tiende a proceder de acuerdo con practicas caracte-
risticas de la cultura médica vigente.

La segunda observacién es la de que los tér-
minos genéricos de las dos normas atienden, por
un lado, a la relacién médico-paciente y a la natu-
raleza casuistica y concreta de los hechos relativos
al estado de salud de las personas, y, por otro, a la
posibilidad casi infinita de situaciones clinicas que
llevan a la muerte (o que puedan ser objeto de
escrutinio de la voluntad del paciente, aunque no
se trate de caso terminal), las cuales en general solo
se definen cuando muy préximas al desenlace. Tales
circunstancias no permitirian detalles con apreciable
anticipacién temporal, de lo contrario se configura-
ria una especie de ejercicio de adivinacion.

Dicho esto, se entiende que la elaboracion de
un documento escrito, a ejemplo de lo que ocurre
con todas las formas de manifestacién de la volun-
tad, se presta mas a servir de prueba y a garantizar
seguridad juridica a quien aplica las directivas que
a propiamente establecer con precision la voluntad
del paciente. Tal voluntad, en su caso, se manifestara
por el propio enfermo o por su representante en el
momento apropiado, cuando se definan las condi-
ciones clinicas de terminalidad.

Admitido dicho documento, sus caracteris-
ticas deben reflejar la generalidad de las dos reso-
luciones que regulan este tema. Asi, a pesar de la
complejidad y variedad de las situaciones de fin
de vida, el documento seria relativamente simple
y con estandar Unico, basado fundamentalmente
en la Resolucién CFM 1.805/20067, incluso con las
expresiones contenidas en ella. El Anexo a este arti-
culo presenta un texto que puede servir de modelo
para este tipo de instrumentos, para presentarse en
el formato tipico de declaracién —preferiblemente
publica— de voluntad, luego de una introduccidn
estandar para la especie.

Discusion

El texto que se presenta (Anexo) es genérico,
completo y elimina lo que normalmente se entiende
por “tratamiento inutil”, determinando la suspen-
sién Unicamente de las terapias que se ajusten a
este concepto. Cualquier situacién no prevista serd
resuelta por el propio declarante o, en caso de impo-
sibilidad de manifestacion, por apoderado indicado,
en el momento en que se presente la cuestidn (se
resalta, por lo tanto, la importancia del apoderado).
No hay espacio para registrar los procedimientos a
los que el declarante desea o no ser sometido para
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prolongar su vida si esta internado en unidad de
terapia intensiva'’, ya que es innecesario identifi-
carlos de modo especifico y detallado y es imposible
hacerlo de antemano.

La misma observacion se aplica a las reco-
mendaciones sobre las secuelas '®, primero porque
no se trata de cuadro terminal y, a depender del
grado de impedimento cognitivo, las decisiones se
pueden tomar por el propio paciente, por su apo-
derado, o incluso por miembro de la familia que
asuma informalmente la funcién de cuidador —lo
que es frecuente en esas situaciones—. De todos
modos, es imposible predecir qué tipo de secuela
vendra si hay algun evento dafino para la salud
(la naturaleza misma del evento es impredecible),
y solo se podrd tomar la decision frente al cuadro
instalado, no prestandose, por lo tanto, a integrar
textos preparados previamente.

Para Dadalto, deben constar en el documento
aspectos relativos al tratamiento médico, como la
Supresion del Esfuerzo Terapéutico (SET), el deseo
del paciente en cuanto a la no utilizacion de mdqui-
nas y predicciones relativas a intervenciones médicas
que no desea recibir, entre otras'. La autora incide,
sin embargo, en el mismo equivoco de intentar defi-
nir procedimientos imprevisibles. Sin reconocerlo
expresamente, Dadalto!? manifiesta la dificultad
en establecer directrices con antelaciéon al citar
como limite a la declaracién previa de voluntad la
aparicién de nuevas terapias que posibiliten tratar
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la enfermedad del paciente, lo que cambia, asi, la
obstinacién terapéutica.

También segun Dadalto *?, la doctrina entiende
por “directivas anticipadas” el género de que son
ejemplos la declaracién previa de voluntad del
paciente terminal y el poder duradero, que puede y
debe integrar la primera y se aplica incluso a situa-
ciones de incapacidad transitoria (no terminal, por
lo tanto). En todo caso, valen para este ultimo las
mismas limitaciones relativas a la imposibilidad de
anticipar detalles, lo que refuerza la necesidad e
importancia de la figura del mandatario.

Consideraciones finales

Se concluye que no es posible establecer de
forma detallada y anticipada, por escrito, qué medi-
das deben o no tomarse si el paciente no esta en
condiciones de tomar decisiones, entre otras cosas
porque tales medidas, al principio, se limitan a la
suspension de cada procedimiento que se ajuste al
concepto estandar de “tratamiento inutil”. Por lo
tanto, se propone el término genérico y completo
transcrito en el Anexo de este articulo. Su finalidad
es fortalecer la sensacion de seguridad del pro-
fesional médico, y no sustituir el didlogo entre el
equipo y el paciente y su familia o apoderado. Las
determinaciones contenidas en el documento se
pueden revocar por mera manifestacién verbal, en
cualquier momento.
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Anexo

Propuesta de documento de directivas anticipadas de voluntad

Sepan cuantos esta publica escritura de declaracidon de voluntad vean que, a los __ dias del mes de del
afio____, en esta ciudad de , en oficina notarial a mi cargo, ante notario y cinco testigos idéneos y capaces,
adelante debidamente calificados y finalmente firmados, especialmente convocados a este acto, comparecié, como
otorgante declarante, el/la sr/a. , de nacionalidad , estado civil , de pro-
fesion , domiciliado/a en la calle , persona nuestra conocida y reconocida de
la propia, de mi, notario, y de los mencionados cinco testigos, los cuales conmigo se aseguraron de que él/a, otorgante,
se encuentra en perfecto juicio, claro entendimiento y libre de cualquier coaccidn, indicio o sugerencia, de lo que todo
yo, notario, doy fe. Y luego, siempre en presencia de los cinco testigos antes mencionados, por parte del otorgante me
dijo que, por la presente y en los mejores términos de derecho, viene a hacer esta declaracion y afirmar su voluntad de
que, en el ejercicio pleno de la autonomia que le confiere la Constitucion de la Republica Federativa del Brasil, sobre el
cumplimiento de las declaraciones prestadas en la asamblea nacional, las cuales, yo, el funcionario publico en ejercicio,
escribi en el libro de notas, y son las siguientes: 12) que el declarante es natural de , donde nacié el dia ,
siendo hijo de ; 22) que vive maritalmente con ; 32) que tiene como hijo/a/s , nacido/a/s el
dia , casado/a/s; 4°) que, teniendo derecho a expresar su voluntad sobre tratamiento médico, pudiendo con-
sentir o rechazar las formas de tratamiento y los métodos de diagndstico, tal como se le ofrece la Constitucidn Brasilefia
(art. 19, 11, y art. 59, I1), el Codigo Civil brasilefio (Ley 10.406/2002, art. 15), la Resolucién CFM 1.805/2006, y la Resolucion
CFM 1.995/2012 y el Cédigo de Etica Médica (Resolucién CFM 2.217/2018, art. 41, pérrafo Unico), en el caso de que se
encuentre en la fase terminal de una enfermedad grave e incurable, por lo declarado por el médico tratante, ya sea en
el hogar o en el hospital, incluso sin condiciones de manifestar su voluntad, declara que no esta de acuerdo con la pro-
longacidn artificial de la vida y con la implantacién de todas las medidas que se puedan encuadrar en lo que en el sector
profesional de la salud y de la literatura especializada se valora como “obstinacion terapéutica” (también conocida como
“el exceso de terapia”, “el tratamiento inGtil”, o “el tratamiento vano”, entre otras denominaciones), caracterizada por el
hecho de que tiene como objetivo exclusivo prolongar la vida de la persona, sin ningun tipo de posibilidad de la curacion,
o la vuelta a los estilos de vida saludables, entre los que se incluyen, entre otras, y a titulo simplemente enunciativo, las
maniobras de reanimacion de los procedimientos, maniobras destinadas a mantener, artificialmente, la ventilacién a tra-
vés de cualquier medio (intubacién, traqueotomia, o un pulmoén mecdnico), las maniobras invasivas con el fin de mantener
el débito cardiaco y la presion arterial alta, incluyendo la reposicién de volumen y drogas vasoativas, asi como la estancia
en el hospital y en la unidad de cuidados intensivos, y solo se permite a los profesionales de la salud el suministro de los
cuidados necesarios y suficientes para el alivio del dolor y el sufrimiento, tanto en lo fisico como en lo espiritual (los asi
llamados “cuidados paliativos”); el presente documento se extiende al tratamiento de naturaleza no resucitadora, como,
por ejemplo, la quimioterapia, la radioterapia y procedimientos quirtrgicos y/o invasivos pequefios, medianos o grandes,
cuya realizacidn, o no, si el/la interesado/a estd incapacitado/a de tomar su decisidn, serd evaluada y resuelta por los apo-
derados a continuacion designados; 5°) que acepta, si hay una indicacion del personal de salud, y debidamente informada,
la extubacién paliativa, la sedacién paliativa, y la supresién de las medidas de la alimentacion no natural, y pueden los
apoderados nombrados a continuacién autorizar, si corresponde; 6°) que los efectos de esta declaracidn anticipada de vo-
luntad operaran plenamente cuando el declarante haya perdido irreversiblemente la capacidad de manifestar su voluntad,
y la determinacién expresada en esta declaracion se deberd respetar y cumplir por sus familiares, amigos y profesionales
que lo asistan, y se eximen a tales personas de cualquier responsabilidad con respecto a la persona del declarante y sus
sucesores; 7°) que, entre los testigos presentes, designa como sus representantes y apoderados, para hacer cumplir su
voluntad y resolver asuntos no definidos en este texto, cuando ya no pueda expresarse, los siguientes: a) (califi-
cacion) y b) (calificacién), uno en ausencia o impedimento del otro. Y, asi, me dijo él/la declarante, habia hecho y
concluido sus disposiciones en declaracién anticipada de voluntad, por lo que me pidid y le redacté esta escritura, a mi hoy
distribuida, la cual hecha, yo, notario, la lei al declarante, en voz alta, clara y pausada, en presencia de los cinco aludidos
testigos y, por conforme, enteramente, con su deseo y declaraciones, prestadas en la lengua portuguesa, acepto, otorgd
y firma, con dichos testigos, que son: todas mayores, capaces, mis conocidas, aqui domiciliadas, presentes
en todo el acto continuado de esta declaracidn, en el cual, por fe, se cumplieron y observaron todas las formalidades y
disposiciones legales. Yo, , hotario, lo escribi, lo suscribo y lo sello, signo y firmo Nada mas, doy fe.

Vé

1zacion

©
>
e
(S
<

http://dx.doi.org/10.1590/1983-80422020284423 Rev. bioét. (Impr.). 2020; 28 (4): 604-9 609



