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Durante siglos ha sido el “modelo paternalista” el que ha
primado en las relaciones médico-paciente. En este modelo,
el médico, 0 médico y familia, decidian lo que era bueno para
el paciente, sin tener en cuenta la opinion de éste. En el mo-
mento actual no se puede pensar que una “buena practica”
pueda imponerse a un enfermo. Una “buena practica” dejara
de serlo si no respeta la voluntad del enfermo, si no respeta
su autonomia’. EI modelo paternalista esta siendo sustituido
pOr uno nuevo, un “modelo autonomista” de relacion médico-
paciente, en el cual tenemos que tener en cuenta la opinion
del enfermo. El paciente capaz ejerce su autonomia a través
del proceso de consentimiento informado (CI). En el caso
del paciente incapaz, éste puede seguir influyendo en las
decisiones sanitarias a través de los llamados “testamentos
vitales” (TV), “voluntades anticipadas” (VA) o “instrucciones
previas” (IP)%. Las VA son una extension del consentimiento
informado, la Ultima oportunidad que tiene el paciente de
influir en las decisiones sanitarias®+°.

Las IP tienen una base juridica amplia y diversa en nuestro
sistema juridico sanitario®. La primera norma que regula este
tema es el Convenio relativo a los Derechos Humanos y a
la Biomedicina, mas conocido como Convenio de Oviedo,
que entrd en vigor en Espafia el 1 de enero del 20007, El
convenio de Oviedo hace referencia en su articulo 9 a las
IP: “seran tomados en consideracion los deseos expresados
anteriormente con respecto a una intervencion médica por
un paciente que, en el momento de la intervencion, no se
encuentre en condiciones de poder expresar su voluntad”.

Anivel estatal, es la Ley 41/2002, de 14 de Noviembre, basica
reguladora de la autonomia del paciente y de los derechos
y obligaciones del paciente en materia de informacion y do-
cumentacion clinica, mas conocida como la Ley Basica®, la
que se refiere en su articulo 11 a las IP: “Por el documento
de IP, una persona mayor de edad, capaz y libre, manifies-
ta anticipadamente su voluntad, con objeto de que ésta se
cumpla en el momento en que llegue a situaciones en cuyas
circunstancias no sea capaz de expresarlos personalmente,
sobre los cuidados y el tratamiento de su salud o, una vez
llegado el fallecimiento, sobre el destino de su cuerpo o de
los drganos del mismo. El otorgante del documento puede
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designar, ademas, un representante para que, llegado el caso,
sirva como interlocutor suyo con el médico o el equipo sani-
tario para procurar el cumplimiento de las IP”.

A partir del afio 2000 las distintas Comunidades Autdnomas
han desarrollado una amplia y variada legislacion sobre este
tema. En nuestra comunidad, es la Ley 3/2001, de 28 de
mayo, reguladora del Consentimiento Informado y la historia
clinica de los pacientes la que se refiere a las VA. Poste-
riormente y para adaptarse a lo dicho en la Ley Basica fue
modificada por la Ley 3/2005, de 7 de marzo®.

Instrucciones previas:

bondades, limitaciones y obligaciones

El objetivo fundamental de las IP es que los deseos del pacien-
te sean respetados cuando ya ha perdido su capacidad para
expresarlos. Pero ademas, son una guia que va a servir de
ayuda a los profesionales sanitarios en la toma de decisiones
dificiles, cercanas al final de la vida. Esto tendra ain més valor
cuando esas decisiones tengan que tomarse de una forma
rapida y en pacientes con los que no hemos tenido oportu-
nidad previa de relacionarnos, como ocurre frecuentemente
en los servicios de urgencias. El tener un documento de IP
va a ser especialmente Util para el médico que no conoce
previamente al paciente'®'",

Las IP son un medio que nos puede ser de gran ayuda para
normalizar la comunicacion sobre la muerte durante la vida'?.
El que los ciudadanos conozcan la posibilidad de desarrollarlas
puede servir de estimulo para que hablemos con nuestros fa-
miliares y amigos de como querriamos que fuera ese proceso
final de nuestra vida; y no sélo en lo referente a cuestiones
médicas: como puede Ser Si queremos que Se nos retire o
no un determinado medio de soporte vital 0 un determinado
tratamiento; si no también en lo referente a cuestiones como
pueden ser: donde queremos vivir esos Ultimos momentos,
en un hospital 0 en nuestra casa, quién nos gustaria que
nos acompanase, etc. En este sentido las IP son un medio
para humanizar el proceso de morir, ya que todo morir mas
autonomo y mas acompariado, es también mas humano.

Pero ademas de al paciente y a los profesionales, las IP van a
servir de gran ayuda a la persona designada por el paciente
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para representarle. La toma de decisiones para el represen-
tante es muy dificil, por eso cuando se ha dedicado tiempo
previamente a hablar sobre el tema, el representante puede
tomar las decisiones con mayor seguridad teniendo el alivio
de que esta haciendo lo que esa persona esperaba de él', El
representante no tiene porque ser un familiar, hay personas
que prefieren nombrar como representante a un amigo que
les conoce bien y descargar por ejemplo al conyuge de tomar
este tipo de decisiones.

Pero a pesar de las indudables bondades que tienen, las IP
no son la herramienta perfecta, también tienen sus limitacio-
nes. Uno de los problemas que plantean las IP se refiere a
la dificultad que puede existir al intentar prever las posibles
situaciones médicas en las que queremos que se apliquen
dichas IP. Esto puede ser especialmente dificil cuando estos
documentos los realizan personas que estan sanas; sin em-
bargo, cuando ya existe un diagnostico de enfermedad puede
resultar mucho mas fécil prever estas situaciones. Asi, en los
enfermos afectados de enfermedades cronicas la informacion
por parte del profesional del prondstico de su enfermedad y
de las complicaciones previsibles de la misma resulta fun-
damental para que el paciente pueda concretar sus limites.
Un buen ejemplo de como se puede llevar esto a la practica
en una enfermedad crénica paradigmatica como es la EPOC
lo ha desarrollado A. Couceiro en una publicacion reciente™.

Otro de los inconvenientes que se mencionan es que las per-
sonas evolucionamos y quiza esa persona no pensaria igual en
el momento en que ese documento va a ser utilizado, porque
con la nueva situacion se ha modificado su valoracion de una
forma que no habia previsto con anterioridad. El ejemplo clasico
utilizado para evidenciar esto es el del paciente diagnosticado
de enfermedad de Alzheimer, para quien es fundamental para
su calidad de vida el poder relacionarse y comunicarse con los
demas, asi como mantener una cierta independencia funcional
para las actividades basicas de la vida diaria. En el momento
del diagnostico su médico le informa de que con la evolucion
de su enfermedad va a perder esas capacidades, y el paciente
piensa entonces que llegado ese momento lo va a pasar muy
maly decide redactar un documento de IP en el que decide una
serie de limitaciones terapéuticas para cuando se encuentre en
dicha situacion. Con el paso del tiempo la persona pierde esas
capacidades, pero aparentemente se adapta perfectamente
a la nueva situacion. Los detractores de las IP se plantean
entonces si realmente el enfermo fue capaz de prever como
se encontraria en esta situacion y si de haberlo previsto habria
tomado la misma decision.

Otra de las dificultades con la que podemos encontrarnos es
que al tratar de aplicar lo recogido en un documento de IP los
familiares del paciente no estén de acuerdo con su contenido.
El clinico debera respetar por ley los deseos expresados por el
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paciente, pero también tiene un papel de colaboracion practica
con los cuidadores. Habra que analizar cada caso concreto,
pero si el profesional no puede solucionar el desacuerdo y tiene
dudas sobre el respeto a la autonomia del paciente, puede
requerir la opinion de un comité de ética o incluso del juez.

No obstante, el mayor peligro que amenaza a los documentos de
IP es que puedan quedar reducidos a un mero formulario carente
de significado clinico, como ha sucedido en muchos casos con
el formulario de Cl. Cuando hablamos de CI no hablamos s6lo de
un impreso que el paciente firma como requisito para que se le
haga una determinada prueba o se le aplique un determinado
tratamiento, cuando hablamos de CI nos estamos refiriendo a
un proceso de relacion clinica en la cual el médico informa al
paciente de su diagndstico, prondstico y alternativas de trata-
miento y tras recibir esta informacion el paciente decide qué
opcion es buena para €l. S6lo en determinadas circunstancias,
como son aquellos procedimientos diagnosticos y terapéuticos
de especial riesgo, este proceso requiere un apoyo escrito que
es el documento de Cl, pero no se puede confundir el docu-
mento con el proceso, aunque desgraciadamente ocurra asi en
demasiadas ocasiones. De la misma forma que no se puede
identificar el proceso de Gl con el documento de Cl, tampoco
se puede identificar la planificacion anticipada de las decisiones
con el documento de IP**'8, Realizar una planificacion anticipada
de las decisiones no se puede reducir a cubrir un formulario
sSino gue es un proceso que tiene lugar cuando un paciente
con una grave enfermedad ha sido informado por su médico
de las evoluciones previsibles de la misma y tras recibir dicha
informacion y tras un proceso de reflexion personal, decide
recoger en un documento de IP cudles son sus deseos y elec-
ciones personales acerca de hasta donde quiere llegar en el
tratamiento de su enfermedad. Sin embargo para poder llevar
a cabo este proceso es necesario que los objetivos, forma de
desarrollo de la planificacion anticipada y de los documentos de
IP sean conocidos por los profesionales. Varios trabajos ponen
de manifiesto el desconocimiento de este campo por parte de
los profesionales sanitarios, incluidos los médicos!"1819.2021.22,
Es escaso el cumplimiento de estos objetivos incluso en el
contexto de pacientes terminales?®. También se ha constatado
que es un derecho con amplio desconocimiento por parte de
los ciudadanos en los distintos ambitos asistenciales en que
se ha estudiado'®?425,

Las IP generan en los profesionales sanitarios unas obliga-
ciones que podemos dividir en dos niveles'” (tabla 1): nivel
1: Obligaciones de minimos, y por tanto ineludibles: todos
los profesionales tenemos que aceptar los documentos rea-
lizados por nuestros pacientes, incorporarlos a su historia
clinica y respetarlos; y nivel 2: Obligaciones de maximos:
como buenos profesionales debemos informar al paciente
de lo que un documento asi puede ofrecerle, ayudarle en su




reflexion y en su redaccion y prestarle nuestra ayuda para
definir situaciones futuras que son previsibles en la evolucion
de su enfermedad para que pueda concretar sus limites. La
principal limitacion en el cumplimiento de estas obligaciones
la encontramos, como hemos dicho, en el desconocimiento
de esta materia por parte de los facultativos'’. En relacion
con las obligaciones de minimos los médicos deben conocer
que no es adecuado acogerse a la objecion de conciencia
para evitar el cumplimiento de lo expresado por los pacientes
en sus IP%27, Los profesionales deberan respetar los deseos
del paciente y Unicamente no tendra obligacion de cumplir
aquellas peticiones que reclaman actuaciones que estan fuera
de la legislacion vigente (p.ej: peticiones de eutanasia) o bien
que reclaman actuaciones contraindicadas?.

Situacion actual de los documentos de IP en Espaiia

Para garantizar que las IP cumplen con su objetivo funda-
mental, que es que los deseos del paciente sean respetados,
debemos asegurarnos de que los profesionales tengan ac-
ceso a las mismas en el momento en que tengan que tomar
decisiones sobre ese paciente?. Con esta finalidad se crean
los Registros de IP, existen unos registros autondmicos y un
registro nacional. El Real Decreto 124/2007, de 2 de febrero,
regula el Registro Nacional de IP y el correspondiente fichero
automatizado de datos de caracter personal®. En su pream-
bulo recalca que la efectividad de este derecho del paciente
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Tabla 1. Obligaciones de los médicos en relacion con la Planificacion
anticipada de las decisiones y los documentos de Instrucciones Previas

Obligaciones de Minimos:

Conocer la existencia de los documentos
Investigar si un paciente incapaz lo ha realizado
Respetarlos

Obligaciones de Maximos:

Informar a los pacientes de la evolucion previsible de la enfermedad
Facilitar el inicio del proceso de reflexion/planificacion, informandole
que puede dejarlo reflejado en un documento de IP

exige que el documento de IP, independientemente del lugar
en el que haya sido formalizado, pueda ser conocido precisa
y oportunamente por los profesionales de la salud a los que,
en su momento, corresponda la responsabilidad de 1a asis-
tencia sanitaria. En Galicia es el Decreto 259/2007, de 13 de
diciembre, el que regula el Registro Gallego de IP (REGAIP)®.
En nuestra Comunidad la inscripcion en el registro no es obli-
gatoria; un documento aunque no esté registrado, si cumple
los requisitos exigidos, es igualmente valido. No obstante,
parece recomendable la inscripcion de dichos documentos
ya que en Galicia la historia clinica electronica, Unica para
Atencién Primaria y Especializada, cuenta con un enlace con
el Registro, de manera que cualquier profesional de cualquier
nivel asistencial puede conocer si un paciente ha registrado
un documento de IP y consultarlo si lo considera necesario.

Tabla 2: Situacion actual de los Documentos de Instrucciones Previas registrados en Espafia a 1 de enero de 2010
Fuente: Escuela Andaluza de Salud Piblica. Granada. Consejeria de Salud de la Junta de Andalucia. Disponible en www.voluntadesanticipadas.com/course/view.php?id=3

Registros Autondmicos de Voluntades Anticipadas

Fecha | pooc oo Oblgatorio N° de voluntades anticipadas P0b|acién Tasa

Inicio Hombre Mujer Total fotal (100.000 hab.)
Andalucia 28-05-04 5,6 Si 7.019 10.308 17.327| 8.302.923 208,7
Aragon 30-11-03 6,1 No 1.316 2.182 3.498 | 1.345.473 260,0
Asturias 07-05-08 1,6 No 464 726 1.190| 1.085.289 109,6
Baleares 30-04-07 2,7 Si 365 622 987 | 1.095.426 90,1
Canarias 01-07-06 3,5 No 431 745 1.176| 2.103.992 55,9
Cantabria 01-10-05 4,2 No 305 544 849 589.235 1441
Castilla-Leon 01-02-08 1,9 No 269 426 695| 2.563.521 27,1
Castilla-La Mancha 24-08-06 3,4 No 766 1.136 1.902| 2.081.313 91,4
Cataluia 27-06-02 7,5 No 11.342 17.013 28.355| 7.475.420 379,3
Comunidad Valenciana 15-03-05 4.8 No 3.190 5.341 8.531 5.094.675 167,4
Extremadura 19-01-08 19 Si 43 33 76| 1.102.410 6,9
Galicia 04-02-08 1,9 No 157 232 389 | 2.796.089 13,9
Madrid 15-12-06 3,1 No 1.837 3.372 5209| 6.386.932 81,6
Murcia 19-01-06 3,9 No 773 1.109 1.882| 1.446.520 1301
Navarra 01-08-03 6,4 No 354 637 991 630.578 157,2
Pais Vasco 29-11-03 6,1 No 1.811 3.747 5.588| 2172175 255,9
Rioja 25-06-06 3,5 No 226 388 614 321.702 190,9
Ceuta y Melilla 152.134 0,0
Total Estado 30.668 48.561 79.229 | 46.745.807 169,5

*Se usan las cifras de proyeccion de poblacion a 1 de enero de 2009 del INE
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En latabla 2 se recoge la situacion actual de los documentos
de IP registrados en Espafa a 1 de enero de 2010°%'. Como se
puede ver la comunidad auténoma con mayor tasa de docu-
mentos registrados por 100.000 habitantes es Catalufia con
379,3, que es también en la que primero empezd a funcionar
el registro en junio de 2002; le siguen Aragdn con una tasa
de 260, el Pais Vasco con 255, Andalucia con 208 y la Comu-
nidad Valenciana con 167,4. Castilla-Ledn con 27,1, Galicia
con 13,9, y Extremadura con 6,9 son las comunidades con
menor tasa de documentos de IP registrados, y corresponden
en general a aquellas en las que el registro empezo a funcionar
mas tardiamente, en el afio 2008. Una excepcion llamativa la
constituye Asturias, que siendo la comunidad autonoma en la
que mas tarde empezd a funcionar el registro, tiene una tasa
de documentos registrados de 109,6.

Cuestiones pendientes

Los pocos estudios que analizan los conocimientos y actitudes,
tanto de los profesionales sanitarios como de la poblacion, sobre
las IP, llegan a la conclusion de que existe un gran desconoci-
miento sobre el tema, pero al mismo tiempo parece que la actitud
de todos es positiva respecto a la utilidad de las mismas. Una
vez informados la mayoria de los encuestados muestran una
intencion favorable a cumplimentar este tipo de instrucciones.
Queda por tanto pendiente la tarea de hacer una difusion de
informacion accesible y clara, tanto a nivel de los profesionales
como de la ciudadania, sobre qué son y para qué sirven las IP.

Conclusiones

- Las Instrucciones Previas son el medio del que dispong el
paciente incapaz para poder ejercer su autonomia y consti-
tuyen la ultima oportunidad de influir en las decisiones sa-
nitarias.

- El documento de Instrucciones Previas se inscribe en un
proceso mucho mas amplio, el de la Planificacion Antici-
pada de las decisiones. El documento es una herramienta
que tiene que tener detras todo un proceso de informacion
y didlogo entre el paciente y el profesional y una reflexion
personal del paciente.

- Para conseguir que las Instrucciones Previas sean Utiles
debemos conseguir que formen parte de la realidad clini-
cay para ello es necesario la formacion de los profesiona-
les sanitarios y de la ciudadania.

- Los profesionales sanitarios tenemos con respecto a las Ins-
trucciones Previas, unas obligaciones de minimos, que es el
respetarlas. Ademas como buenos profesionales tenemos
unas obligaciones de maximos que consisten en informar
a nuestros pacientes de lo que un documento asi puede
reportarles y ayudarles en la elaboracion de los mismos.

- Las Instrucciones Previas no son una herramienta perfecta
que nos va a solucionar todos los problemas, seguiran pre-
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sentandose situaciones dificiles en la toma de decisiones al
final de la vida, pero nos ayudaran a reducir conflictos.
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