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Resumen
Directivas anticipadas de voluntad: beneficios, obstáculos y limitaciones
El concepto de directivas anticipadas de voluntad surgió en respuesta al avance tecnológico y al tratamiento 
médico agresivo, utilizándoselo en situaciones ambiguas, como ante un pronóstico negativo. El núcleo de 
este documento consiste en el ejercicio de la autonomía del enfermo. La Resolución 1.995/2012 del Consejo 
Federal de Medicina establece los criterios para que cualquier persona – mayor de edad y plenamente cons-
ciente – pueda definir, junto con su médico, los límites terapéuticos en la fase final de su vida. El documento es 
opcional y puede llevarse a cabo en cualquier momento de la vida y la misma manera modificada o revocada 
en cualquier forma y tiempo. El propósito de este artículo es discutir los beneficios, obstáculos y las limita-
ciones considerando la gran cantidad de investigaciones realizada sobre el tema y las experiencias positivas y 
negativas de otros países, con el fin de aportar a la discusión sobre su utilización de manera efectiva en Brasil.
Palabras-clave: Directivas anticipadas. Autonomía personal. Bioética.

Resumo
O conceito de diretivas antecipadas de vontade emergiu em resposta ao avanço tecnológico e ao tratamento 
médico agressivo empregados em situações ambíguas, como no caso de um prognóstico ruim. O cerne do 
presente documento é o exercício da autonomia do paciente. A Resolução 1.995/12 do Conselho Federal de 
Medicina estabelece os critérios para que qualquer pessoa – desde que maior de idade e plenamente cons-
ciente – possa definir junto ao seu médico quais os limites terapêuticos na fase final de sua vida. O documento 
é facultativo e poderá ser elaborado em qualquer momento da vida e da mesma maneira modificado ou re-
vogado a qualquer tempo. Este artigo tem por propósito discorrer sobre seus benefícios, obstáculos e limites, 
considerando o vasto número de pesquisas realizadas sobre o tema e as experiências positivas e negativas de 
outros países no intuito de contribuir para a discussão de sua efetiva utilização no Brasil. 
Palavras-chave: Diretivas antecipadas de vontade. Autonomia pessoal. Bioética.

Abstract
The advance directive: benefits, obstacles and limits
The concept of advance directives emerged in response to the technological progress and aggressive medical 
treatment being employed in ambiguous situations, as in the case of a bad prognosis. The core of this do-
cument is the exercise of the patients´ autonomy. The Federal Council of Medicine´s 1.995/2012 Resolution 
establishes the criteria for anyone – provided that the patient is legally old enough and fully aware – to be 
able to choose together with his/her doctor the therapeutic limits at the end of life. The document is optional 
and may be completed at any time in life and, in the same way it can be modified or cancelled at any time. 
The purpose of this article is to consider its benefits, obstacles and limits considering the vast amount of rese-
arches carried out on this theme and the positive and negative experiences from other countries in order to 
contribute to the discussion about its effective use in Brazil.
Key words: Advanced directives. Personal autonomy. Bioethics.

1. Doutora minesnunes18@gmail.com – Universidade de Guarulhos (UnG) e Universidade Santo Amaro (Unisa), São Paulo/SP, Brasil 2. 
Doutor pesrel@terra.com.br – Centro Universitário São Camilo, São Paulo/SP, Brasil. 

Correspondência
Maria Inês Nunes – Rua Aimbere, 2.039 CEP 01258-020. São Paulo/SP, Brasil.

Declaram não haver conflito de interesse.

Ar
ti

go
s 

de
 a

tu
al

iz
aç

ão



243Rev. bioét. (Impr.). 2014; 22 (2): 242-52

Directivas anticipadas de voluntad: beneficios, obstáculos y limitaciones

http://dx.doi.org/10.1590/1983-80422014222005

La Resolución 1.995/12 del Conselho Federal 
de Medicina (CFM) (Consejo Federal de Medicina) 1 
instigó el interés del medio brasileña acerca de un 
tema multifacético y controvertido: las directivas 
anticipadas de voluntad (DAV) – también conocidas 
como testamento vital o por su nombre en inglés, 
living will. En el mes posterior a la publicación del 
documento ya repercutían en los medios de comu-
nicación las opiniones en favor y en contra de re-
nombrados médicos acerca de la pertinencia de la 
resolución 2.

Vigente desde agosto del 2012 la resolución 
establece los criterios para que cualquiera pueda 
definir junto con su médico cuáles los límites tera-
péuticos en la fase terminal – desde que mayor de 
edad y plenamente consciente. La DAV es un docu-
mento opcional y podrá ser preparado, cambiado o 
revocado en cualquier momento de la vida 1. 

El concepto de la DAV surgió en respuesta al 
avance tecnológico y al tratamiento médico agresi-
vo utilizados en situaciones ambiguas, como en el 
caso de un mal pronóstico. Se designaron las DAV 
para proteger a la autonomía del paciente 3, bajo la 
creencia de que éste, cuando perder su capacidad 
de decidir, será por medio de ese documento más 
respetado en su autonomía cuanto a tratamiento 
deseado y/o cuanto al representante legal que por 
él decidirá en tal situación 4. 

En los últimos 20 años las directivas anticipa-
das fueron objeto de muchas publicaciones, sobre 
todo relacionado a la falta de conocimiento sobre 
ellas y su validad legal, que dificulta las relaciones 
entre el médico, el paciente y la familia 5. Sin em-
bargo, los argumentos en favor y en contra, diversos 
países han preparado instrucciones apropiadas y le-
gales para su utilización 3.

El propósito de este artículo es discutir sobre 
los beneficios, obstáculos y límites de las DAV en la 
práctica clínica, considerando el gran número de in-
vestigaciones realizadas acerca del tema y las expe-
riencias positivas y negativas de otros países, con el 
fin de aportar para la discusión de su efectiva utili-
zación en Brasil. 

Breve historia de las DAV 

Hace poco más de cuatro décadas el abogado 
Luis Kutner propuso el testamento vital (living will) 
como medio de resolución de los conflictos que sur-
gen al final de la vida entre el paciente y el médico 
con relación a las preferencias de éste por determi-
nados tratamientos 6.

En el Medical Subject Headings (de acuerdo 
con el Bioethics thesaurus) 7, “las directivas antici-
padas” son definidas como una declaración hecha 
con antelación por el paciente, en la cual está com-
petente para decidir al respecto de su cuidado, in-
formando su preferencia o autorizando otra perso-
na a decidir por él. Existen esencialmente dos tipos 
de directivas anticipadas: la primera, en la cual el 
paciente especifica los tratamientos médicos que 
deben o no ser proporcionados en ciertas situacio-
nes en el futuro, también denominadas testamen-
to vital; y la segunda, Durable Power of Attorney 
(DPA), traducido como mandato duradero, que con-
siste en autorizar otra persona (representante legal 
o apoderado) a decidir en nombre del paciente en 
el período en que éste no tenga competencia para 
ello 8.

Las directivas anticipadas de voluntad pueden 
ser divididas en dos subgrupos: 1) afirmación de va-
lor; 2) instrucción directiva. Una afirmación de va-
lor describe las preferencias generales y los valores 
del paciente con relación al tratamiento médico de 
modo general, pero no trata de formas específicas 
de tratamiento o enfermedad. La instrucción direc-
tiva expresa la preferencia o rechazo por determina-
do tratamiento médico en el contexto de determi-
nada enfermedad 9. 

Para promover el uso de las DAV en los Esta-
dos Unidos de América (EE.AA) el Congreso aprobó 
el Patient Self Determination Act (PSDA), vigente a 
partir del 1er de diciembre de 1991, destacando que 
todos los hospitales, instituciones de larga perma-
nencia etc. tienen la obligación legal de desarrollar 
directrices escritas en relación a las mismas y educar 
los profesionales de la salud sobre la cuestión, así 
como preguntar al individuo que ingresa en una ins-
titución de salud si ya tiene una DAV o informarlo de 
que tiene el derecho de prepararla 10.

El PSDA fue aprobado en un momento de pu-
blicidad de notorio caso de obstinación terapéutica, 
conocido como el “caso Cruzan” (de la joven esta-
dounidense Nancy Cruzan), y los tribunales propor-
cionaron un medio legal para facilitar la toma de 
decisión en esas situaciones. Esa medida fue apro-
bada casi que universalmente por los bioeticistas, 
que vieron en ella un instrumento para proteger la 
autonomía del paciente. También fue acepta por los 
pacientes, que creyeron que por medio de ella esta-
rían  libres de la imposición médica de tratamientos 
interminables y sin sentido; por los médicos, que 
confiaron que con esa herramienta podrían cono-
cer los deseos de los pacientes, lo que facilitaría la 
toma de decisión en situaciones difíciles, y por los 
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gestores, que pensaron que todo eso aportaría  para 
reducir los costos de la asistencia a la salud 11,12. 

En contrapartida se levantaron voces críticas 
que demostraron su preocupación 13-15. La más fa-
mosa fue la carta de 16 eticistas, médicos, enfer-
meros y abogados que afirmaban que los pacientes 
preferían no conversar sobre la muerte y la incapa-
cidad; que generalmente no saben predecir sus de-
seos acerca del futuro; que cambian las opiniones y 
que el representante legal no siempre es el mejor 
traductor de los intereses del paciente 16. A pesar del 
debate con relación a su eficacia y los pros y contras 
de su uso, la popularidad de las DAV han crecido, y 
que en los EE.UU, actualmente, el 70% de ancianos 
formalizaron una DAV 17.

En Brasil, la Resolución CFM 1.995/12 dispone 
acerca de las directivas anticipadas de voluntad, un 
documento opcional que podrá ser preparado en 
cualquier momento de la vida y de la misma manera 
cambiado o revocado a cualquier tiempo y forma 1. 
El documento define DAV como el conjunto de de-
seos, previa y expresamente manifiestos por el pa-
ciente, sobre cuidados y tratamientos que quiere o 
no recibir en el momento en que esté incapaz de ex-
presar, libre y autónomamente, su voluntad 1. 

De acuerdo con la resolución el registro de 
la DAV puede ser hecho por el médico en la ficha 
médica o en la historia clínica del paciente, desde 
que autorizado por él. No se exigen las firmas tam-
poco testigos, dado que el médico – a causa de su 
profesión – posee fe pública y sus acciones tienen 
efecto legal y jurídico 1. Cabe señalar que la resolu-
ción apunta que el médico dejará de tener en con-
sideración las directivas anticipadas de voluntad del 
paciente o representante que, a su análisis, no estén 
de acuerdo con los preceptos dictados por el Código 
de Ética Médica 1.

Escenario de la DAV

A pesar del propósito de este trabajo no ser el 
de discutir respecto al campo moral que involucra 
las discusiones de final de vida, consideramos im-
portante discutir de manera sucinta sobre del even-
to del surgimiento de las DAV y del debate acerca de 
sus beneficios, obstáculos y límites.

Humanizar el morir es una cuestión básica 
subyacente a DAV. El empeño para promover la cul-
tura de la responsabilidad por la propia condición de 
finitud debe caracterizar a quien consiga percibirse 
mortal y no quiera existir mediante la negación de 
esa verdad 18. Indudablemente, la medicina, la cul-

tura médica que construimos, también es llamada a 
atender humanamente el final de la vida, no sólo a 
luchar contra la muerte 18. 

Según Kovács 19, el siglo XX evidenció el cam-
bio en la trayectoria de la muerte: en la Edad Media 
era muy importante morir rodeado de su familia y 
entes queridos, discutiendo la voluntad del mori-
bundo tras su muerte, firmando el testamento y el 
reparto de los bienes; hoy, ella se considera tabú. 
Cada época tiene como parámetro una forma de 
muerte que aparece como la más deseada y cada 
individuo idealiza de qué manera desea morir 19. 
Cuando el sujeto está saludable, sin embargo, no 
refleja sobre su finitud y sólo va a pensar acerca del 
tema cuando sea inevitable, generalmente cuando 
afectado por enfermedad terminal. De esa manera, 
se hace necesario establecer una cultura que en-
frente el proceso de la muerte y del morir de mane-
ra constructiva 19.

Marie de Hennezel, en La muerte íntima, 
aporta para esa construcción mediante reflexión y 
testimonio de su experiencia, durante años acom-
pañando personas que vivían sus últimos instantes: 
Morir no es, como a menudo juzgamos, un tiempo 
absurdo, desprovisto de sentido (...) el tiempo que 
precede la muerte también puede ser de realización 
de la persona y el de la transformación a su alrede-
dor (...) Cuando nada más se puede hacer, aun se 
puede amar y sentirse amado 20.

Los avances científicos y tecnológicos de las 
distintas áreas del saber aportaron para estigma-
tizar la muerte, que, lejos de ser vista como algo 
natural, pasa a ser clasificada como enemiga a ser 
derrotada a cualquier costo 21. No podemos negar 
que esos avances, sobre todo en el área de la salud,  
aportaron mucho para salvar más vidas, revolucio-
nando la calidad de vida y longevidad humana; pero, 
este desarrollo puede llevar a un bloqueo cuando se 
trata de buscar la cura y salvar una vida, con todo 
esfuerzo posible, en un contexto de misión imposi-
ble: mantener una vida en la cual la muerte ya está 
presente 22. Así, la contrapartida de esa obstinación 
terapéutica actual acaba destituyendo muchas per-
sonas de una muerte digna, teniendo en cuenta que 
vivimos en una sociedad que niega a la muerte.

En la cultura que vivimos, parece que lo que 
no cura no sirve y el arte del cuidar, que ha acom-
pañado los profesionales de la salud, parece haber 
sido abandonada en función de una ciencia que exi-
ge exactitud, eficiencia y resultados para vencer a 
las enfermedades, una ciencia que ante la muerte se 
siente fracasada 18. 
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La tecnología médica instiga discusiones im-
portantes en la bioética, pues fue su desarrollo que 
propició la prolongación y el mantenimiento de la 
vida, dando origen al dilema entre la sacralidad de 
la vida y la preocupación con su calidad, lo que ge-
nera la cuestión sobre cuándo invertir en tratamien-
to y cuándo interrumpirlo 22. Así, tenemos, por un 
lado, el uso de todos los recursos disponibles de la 
medicina para prolongar la vida en perjuicio de su 
calidad: la llamada distanasia, que según Pessini 23 
significa la prolongación exagerada del proceso de 
muerte de un paciente o tratamiento fútil; por otro, 
la ortotanasia, que significa la no prolongación arti-
ficial del proceso de muerte, más allá de lo que sería 
el proceso natural 24. Así, es necesario priorizar la ca-
lidad de vida que resta y enfrentar la muerte como 
parte del proceso natural de la existencia. 

La consideración ética en el proceso de morir 
supone la tensión entre dos valores básicos: la invio-
labilidad de la vida humana y la exigencia de morir 
con dignidad humana 18. Para Bermejo y Belda 18, la 
expresión muerte digna ha sido criticada y mal inter-
pretada, por tener relación directa con la eutanasia, 
como si fuera una puerta abierta para pensarse en 
ella. Para esos autores, sin embargo, en su significa-
do no entra la discusión de la apreciación o rechazo 
de la eutanasia. 

En ese sentido, Lepargneur 25, al referir que el 
paciente con enfermedad terminal o no tiene el de-
recho legal y ético de rechazar un tratamiento que 
piense demasiado pesado, destaca que esto evitaría 
confundir la eutanasia contestable con el justo recha-
zo de la distanasia. El autor menciona la afirmación 
del informe anglicano On dying well de que es un 
error usar la palabra eutanasia para las decisiones 
de no preservar la vida por medios artificiales, cuan-
do sería preferible que se dejara el enfermo morir. 

Para Blasco y colaboradores 26, en los últi-
mos años el concepto de muerte digna y el reco-
nocimiento de la obligación ética y deontológica 
en saber identificar cuando la muerte es inevi-
table  se ha fortalecido, el momento en que la 
atención debe enfocar en el acompañamiento del 
paciente y su familia. En ese marco de respeto a 
la muerte digna surge la necesidad del pacien-
te expresar su voluntad de forma anticipada – y 
que tal expresión sea válida cuando el individuo 
no se encuentre en condiciones de hacerlo 26. 
Esto no significa la aceleración tampoco la prolonga-
ción del proceso de muerte – la práctica de la euta-
nasia o de la distanasia – y cabe a la bioética dirimir 
esas cuestiones 22. Porque incluso en muchos países 
donde hay legislación acerca de la DAV no se permi-

te la práctica de la eutanasia. Dicho eso, se puede 
decir que éste es un límite del presente documento.

Las DAV ayudan al paciente a pensar en la en-
fermedad y en la muerte y a conversar con el médi-
co y sus entes queridos acerca de esas cuestiones; 
ellas declaran cómo el individuo desea que se desa-
rrolle el proceso de morir y registran si permite in-
tervenciones clínicas como soporte de vida cuando 
no existen expectativas de recuperación. También 
informan sobre el deseo de recibir cuidados y trata-
mientos que van a paliar el dolor y los síntomas des-
agradables 18,27, destacándose que en ese proceso es 
importante la comunicación entre las partes y que 
los profesionales de la salud informen y aconsejen 
adecuadamente a sus pacientes. 

Debemos, por lo tanto, entender que la DAV 
no puede ser una especie de lista de aprobación 
o rechazo de determinados tratamientos que no 
responden a las reales necesidades del paciente 27. 
Aunque no sea imprescindible, la persona también 
puede indicar un representante que, si necesario, 
tomará las decisiones por ella, basándose en lo que 
sabe ser de su deseo y expectativa 18.

Beneficios, obstáculos y límites 

El eje de la DAV: la autonomía
Tomar decisiones considerando lo que es me-

jor para el paciente cuando éste no consigue co-
municar sus deseos, es un hecho cotidiano y difícil 
para los médicos 28. La importancia de la toma de 
decisión informada y compartida por el profesional 
de la salud que atiende al paciente es esencial para 
la calidad del cuidado y sus resultados. La literatu-
ra muestra que la participación del paciente en el 
tratamiento conduce a mejores resultados, lo que 
satisface la antigua creencia de que para el manteni-
miento de la salud de una persona enferma la base 
del cuidado es una buena y confortable relación en-
tre el médico y el paciente 29. 

Según Martinez 27, el desacuerdo entre los 
profesionales de la salud y el paciente puede alargar 
la intervención médica indefinidamente, prolongar 
la vida a cualquier costo, provocar confusión moral 
entre los profesionales, el enfermo y la familia. Así, 
ante tales posibilidades se consideran las directivas 
anticipadas como un excelente medio de extender 
la autonomía del paciente en situaciones en que se 
encuentra imposibilitado de ejercerla 30. 

Niebrój 31 argumenta que durante los 40 años 
de la historia de la bioética como disciplina de cono-
cimiento con especificidad propia las discusiones so-
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bre el principio de la autonomía han evolucionado. 
Inicialmente, la reflexión se centraba en la protec-
ción al derecho de los pacientes de participar direc-
tamente de la decisión acerca del cuidado que los in-
volucraba, y la obligación del médico de revelar la in-
formación con respecto la naturaleza y consecuencia 
del tratamiento se destacaba. En los días actuales, 
los bioeticistas preferencialmente preguntan cómo 
informar pacientes de manera que se garantice que 
la información revelada será entendida por ellos y, 
consecuentemente, capacitarlos a consentir y auto-
rizar el procedimiento o tratamiento propuesto 8.

La autonomía en medicina, más concretamente 
en la ética médica y bioética, expresa el derecho del 
paciente en definir lo que sea o no una necesidad de 
salud. Gracia 32 aclara que esa no es la autonomía kan-
tiana, formal o canónica, sino autonomía en un senti-
do más distinto, claramente deontológico. En la bioé-
tica, lo que se entiende por autonomía es la expresión 
de un derecho. De esta manera, debemos aceptar 
que el usuario es quien define hoy, y seguramente 
quien definirá en el futuro, cuál sea su necesidad de 
salud. Eso puede llevar a todo tipo de arbitrariedad 
mediante la solicitud, por parte del paciente, de cosas 
poco racionales, que tenderán a traerle frustración y  
también a desanimar el profesional de salud 32. 

Tonelli 33, en su análisis crítico de las DAV, argu-
menta que la supuesta protección de la autonomía 
es una reivindicación muy débil y esos documentos 
sólo proporcionan beneficio limitado a la práctica 
clínica, ya que surgieron para garantizar el control 
de tales decisiones al paciente, asegurando su au-
tonomía. Sin embargo, debería haberse previsto 
que la intención de trasladar el poder de decisión 
al paciente o su representante, sin considerar cues-
tiones adyacentes relacionadas a la práctica clínica, 
resultaría fracaso 33. Hansot 34 argumenta que, aun-
que la intención no sea la de quitar al paciente el 
proceso de decisión, parece ingenuo creer que las 
DAV puedan cambiar la práctica social de la medici-
na establecida o ayudar al enfermo a superar su vul-
nerabilidad  – es esperar mucho de ese documento, 
no importando lo bien preparado esté. 

Si la DAV refleja el deseo del paciente “con-
trolar” su muerte, es importante verificar si ese de-
seo está basado en una comprensión en cuanto al 
proceso de la muerte o al miedo que ella genera. 
De la misma manera, también es necesario aclarar 
si el paciente está buscando control o compasión, 
apoyo y presencia consoladora, dado que la nego-
ciación no niega la autonomía del paciente, sino es 
una visión más enriquecida de lo que constituye una 
acción autónoma y auténtica 35. 

El atractivo y la promesa aparente de las DAV es 
que hacen posibles la elección, la seguridad y el control 
sobre la muerte: el ejercicio final de la autonomía 35. 
Ellas suponen que las preferencias con relación al 
cuidado son fácilmente conocidas por los pacientes 
y mantenidas por los médicos 36, pero esa concep-
ción no considera las incertidumbres que existen en 
la mayoría de las situaciones clínicas y aún menos las 
influencias sutiles del poder mantenido por aquellos 
que determinan cuáles opciones se ofrecerán. 

Ante tal hecho, según Gilligan y Rafin 36, se pue-
de argumentar que esas expectativas de elección, 
seguridad y control son equivocadas, y proponer 
que las DAV tengan una función más limitada, pero 
sin perder la vital necesidad de promover el proceso 
de negociación necesario para el final de la vida.

La cuestionable estabilidad de las decisiones 
Parece lógico que las decisiones deban ser to-

madas con base en el conocimiento y evaluación de 
los datos médicos, en el pronóstico de la enfermedad 
y en los objetivos que se deben negociar entre el pa-
ciente y los profesionales de la salud, y no bajo la in-
fluencia de la enfermedad, del miedo y del dolor 27. 
Forzar los pacientes a decidir sobre cuáles trata-
mientos desea o no recibir en esas circunstancias o 
nombrar un representante legal que lo haga por él 
puede ser legalmente aceptable, pero es, al menos 
éticamente, problemático 27.

Un acuciante problema ético en el uso de la 
DAV e que personas competentes no siempre pue-
den estar aptas para tomar decisiones con respecto 
a su futuro cuando inesperadamente se encuentran 
con  “su yo incapacitado” 30; en consecuencia, exis-
te la preocupación con la autenticidad y la estabi-
lidad de la decisión, teniendo en cuenta que en la 
preparación del documento el paciente se basa en 
una reconstrucción imaginaria de cómo sería su vida 
en determinada condición nunca antes experimen-
tada. Tal reconstrucción es altamente problemática 
por la dificultad de prever hechos futuros. Ya que la 
dificultad en la toma de decisión sobre cuestiones 
de salud, especialmente en lo que respecta a las di-
rectivas anticipadas de voluntad, se debe tener en 
cuenta toda la incertidumbre subyacente a ese hi-
potético porvenir 37. 

Una investigación realizada por Schiff y cola-
boradores 28, que tuvo como uno de los objetivos 
determinar las experiencias y opiniones de los ge-
riatras acerca de la DAV, identificó entre las preocu-
paciones adyacentes a su uso la posibilidad de exis-
tir cambio de sentimiento cuando se experimenta 
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la situación que antes sólo era prevista y consideró 
inquietante el hecho de que el documento ser com-
pletado por alguien sin entendimiento de las impli-
caciones de las decisiones o de  cuánto se puede 
estar influenciado por otras personas.

Muchos estudios  intentaron plantear la in-
terrogativa acerca de tal persistencia de la volun-
tad, y comprobaron altos niveles de estabilidad en 
la decisiones relacionadas con la preferencia por 
tratamientos en escenarios hipotéticos durante 
un período de hasta tres años, tanto para pacien-
tes hospitalizados 38 cuanto para pacientes exter-
nos 39 y en instituciones de larga permanencia 40. 
Los resultados de la investigación realizada por Schiff 
y colaboradores 28 demuestran que, de una muestra 
de 1.426 geriatras, 842 contestaron a cuestionario y 
muchos tuvieron una experiencia positiva cuidando 
de pacientes que tenían una DAV. A pesar de recono-
cer que existen problemas, muchos geriatras apoyan 
el uso de ese documento para personas mayores. 

Los principales efectos positivos de la DAV se 
relacionan con realizar el deseo del paciente por 
tratamientos menos invasivos, predominantemente 
paliativos al final de la vida; facilitar las discusiones 
de final de vida; ayudar en el logro de un consenso 
y aclarar a otros miembros del equipo multiprofe-
sional y las familias con relación al cuidado 28. De 
acuerdo con Schiff y colaboradores 28, se han des-
crito pocos efectos negativos, entre ellos el hecho 
de haber situaciones en que el cuidado del paciente 
tener que ser transferido a otro equipo médico, de-
bido a conflictos entre las convicciones de los profe-
sionales con las expresas en la DAV.

La literatura es confusa en relación a la eficacia 
de esos documentos. Estudios más antiguos reve-
laron que los mismos tenían efecto mínimo en las 
decisiones de impedir o quitar el cuidado 41-45 y poco 
aportaban para aumentar la consistencia del cuida-
do recibido y el deseo del paciente 46. Un estudio 
más reciente demostró que pacientes con DAV están 
menos propensos a recibir tratamiento de soporte 
de vida o de morir en el hospital 47, pero todavía 
no es seguro si los resultados son consistentes con 
los deseos de los pacientes. Un estudio prospectivo 
concluyó que los deseos previamente expresados 
eran seguidos en un 75% de los casos, independien-
temente de la existencia de una DAV 46. Datos acer-
ca de la eficiencia del uso de un representante legal 
mediante procuración para decidir sobre el cuidado 
a la salud son limitados. 

Estudios relacionados con el cambio de opi-
nión de una persona cuando tiene que enfrentar 
una situación previamente prevista son raros debi-

do a la dificultad en realizarlos. Una investigación 
con médicos jubilados que presentaban declive fun-
cional y/o empeoramiento de la depresión apunta 
que prefirieron tratamiento agresivo de soporte de 
vida, comparados con médicos de edad similar sin la 
presencia de ese declive 48. Schiff y colaboradores 28 
observan no haber encontrado ningún estudio lon-
gitudinal sobre la preferencia de tratamiento antes 
y después de un cambio relevante en la salud y, de 
esa forma, sugieren que un planteamiento práctico 
para esa incertidumbre es que los médicos inciten a 
una revisión regular del documento, particularmen-
te cuando hay cambio en el estado de salud. 

Otros aspectos relevantes a considerarse en la 
cumplimentación de las DAV se han planteado a tra-
vés de un estudio realizado por Silveira y colabora-
dores 4, que investigó la prevalencia y los predictores 
de la pérdida de la capacidad de tomar decisiones y 
de la toma de decisión al final de la vida, así como la 
asociación entre las DAV y el cuidado recibido, inclu-
yendo la concordancia entre las preferencias regis-
tradas y el tipo de la decisión del representante legal 
tomadas al final de la vida. 

La investigación se realizó por medio de en-
cuesta con representantes legales de individuos de 
60 años o más que habían fallecido y que partici-
paron del estudio de serie intitulado Estudio de sa-
lud y jubilación (Health and retirement study). Las 
encuestas se realizaron hasta 24 meses después de 
la muerte del paciente. De los 3.746 sujetos repre-
sentados por esos encuestados un 42,5% necesita-
ron tomar una decisión, entre los cuales un 70,3% 
habían perdido la capacidad de decisión y un 67,6% 
habían firmado una DAV. Ese resultado muestra 
significativo aumento en el uso de las DAV desde 
el  estudio para entender pronóstico y preferencias 
para resultados y riesgos del tratamiento (Support), 
realizado el 1996 49, que informó que sólo un 21% de 
pacientes muy enfermados y hospitalizados tenían 
DAV. Los sujetos que tenían una DAV estaban más 
propensos a querer cuidado limitado (un 92,7%) o 
cuidado de confort (un 96,2%), en lugar de todo el 
cuidado posible (un 1,9%); un 83,2% de los sujetos 
que requirieron cuidado limitado y un 97,1% de los 
sujetos que requirieron cuidado de confort recibie-
ron el cuidado de acuerdo con sus preferencias 4. 

El estudio también muestra que pocos sujetos 
querían cuidado agresivo, pero la mitad de ellos no 
lo recibió. Los autores argumentan que algunas per-
sonas pueden concluir que ese hallazgo indica que 
las DAV son utilizadas para renegar el cuidado de sa-
lud preferido, pero esa sería una interpretación equi-
vocada de los datos, porque el análisis estadístico de 
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regresión demostró que el registro de la preferencia 
por tratamiento agresivo aumentaba significativa-
mente la probabilidad de recibir ese tipo de cuidado 
cuando comparado con alguien que no lo solicitó. 
¿Qué puede, entonces, explicar ese resultado? 

Primero, el tratamiento agresivo quizás no fue-
ra la mejor opción al paciente, a pesar del deseo de 
recibirlo. Segundo, entre los sujetos que requirieron 
tal cuidado, la mayoría había nombrado a un repre-
sentante legal para la toma de decisión en su lugar, 
los cuales frecuentemente pasan por encima de los 
deseos de los pacientes – generalmente porque las 
circunstancias requirieron que fuera realizado. 

Los autores sugieren una interpretación más 
favorable para esos datos, o sea, que las DAV tienen 
un importante efecto en el cuidado recibido y que 
el nombramiento de un representante legal para las 
tomas de decisión sobre el cuidado de salud es ne-
cesaria para explicar factores inesperados. Silveira y 
colaboradores 4 argumentan que si aceptamos que 
el nombramiento de un representante legal es una 
extensión de la autonomía del paciente, entonces 
igual tenemos que aceptar que su decisión, aunque 
contraria al deseo del paciente, se basa en lo que es 
mejor para el paciente. Para que más pacientes se 
beneficien de esos instrumentos valiosos los auto-
res concluyen que el sistema debería asegurar a los 
proveedores de la salud tiempo, espacio y remune-
ración para conducir esas discusiones, que deman-
dan tiempo y son necesarias para planificar de ma-
nera apropiada el cuidado al final de la vida 4. 

La terminología ambigua utilizada en la DAV
Otro punto conflictivo sobre las DAV es plan-

teado por Stone 50, que en su artículo analiza los 
términos utilizados en ella, enseñando lo difícil que 
es definirlos de manera que todos los entiendan 
igualmente. El autor informa que muchas DAV no 
contienen la definición o el significado de los térmi-
nos usados en su descripción y advierte que sin una 
definición de “enfermedad terminal” en el propio 
documento la mayoría de los firmantes entenderá 
muy vagamente en qué circunstancias eso se aplica 
– pero, probablemente, no tendrá siquiera concien-
cia de que desconocen ese hecho determinante. 

El autor informa que en su experiencia como 
médico las familias y el clero, con quien probable-
mente el paciente discutirá el documento, no ten-
drán un entendimiento mejor de lo que significa el 
término, y la mayoría de las personas que va a fir-
mar el documento no sabe que existe un problema.  

La palabra “terminal”, por ejemplo, es muy vaga y 
puede abarcar una extensa gama de situaciones. El 
autor cuenta haber visto personas fallecieren en el 
ventilador mecánico contra su voluntad, debido a lo 
escurridizo que es el término 50.

Stone 50 también llama la atención para la no-
ción de tratamientos de soporte de vida que sólo 
sirven para prolongar el proceso de muerte y re-
plica que eso no tiene sentido. El autor aboga que, 
en general, firmar una DAV no preserva la autono-
mía del paciente; en cambio, lo pone totalmente a 
la merced del médico, que decide si el paciente es 
competente para participar de las decisiones sobre 
su tratamiento, cuánto tiempo es relativamente un 
corto tiempo y que define que tratamientos de so-
porte de la vida son inevitables. Así, explica el autor, 
si el paciente se encuentra en una condición que lo 
llevará a la muerte, tarde o temprano, y el médico 
responsable de su tratamiento creer que no mere-
ce la pena preservar su vida, entonces el paciente 
tiene una “enfermedad terminal” y cualquier inter-
vención médica que alargue su vida es “tratamiento 
de soporte de vida”, incluyendo antibióticos, diálisis, 
hidratación artificial. Si el paciente se encuentra en 
la misma condición, pero el médico responsable de 
su tratamiento creer que merece la pena preservar 
su vida, entonces las intervenciones que alargan la 
vida del paciente no son “tratamientos de soporte 
de vida” y el paciente no está en “fase terminal”. 

Ante esa perspectiva se considera relevante la 
observación de Martinez 27 sobre el hecho de que 
una DAV mal redactada o mal interpretada puede 
adicionar una capa técnica de más a un proceso ya 
muy técnico y complicado de toma de decisiones; 
puede ser usada como instrumento para reducir 
la responsabilidad que los profesionales y las insti-
tuciones de salud tienen ante esas cuestiones, así 
como contribuir para que se sientan libres de la car-
ga de ter que preocuparse con sus pacientes. El au-
tor argumenta, todavía, que aunque las DAV hayan 
surgido para mejorar la comunicación entre el médi-
co y el paciente de forma permanente, a refugiarse 
en una norma o regla general, los médicos podrán 
utilizarlas para alejarse fácilmente de la preocupa-
ción con la situación particular del paciente y sim-
plemente abandonarlo 18. 

Al cumplimentar tal documento no pode-
mos entregarnos a nosotros mismos; la autonomía 
como soledad no es ética, o sea, el paciente quiere 
ser genuinamente respetado, pero eso no significa 
abandonarlo a la propia suerte sin el debido cuidado 
y ayuda – actitudes capaces de beneficiarlo en su 
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condición específica. El mayor peligro que corre la 
atención de salud en el siglo XXI no es el paternalis-
mo autocrático del médico, sino el abandono respe-
tuoso del paciente 27.

Además de eso, a todo ser humano cabe el de-
recho de participar en el proceso de deliberación de 
decisiones que afectan a su vida, teniendo en cuenta 
que el paciente está dotado de dignidad y debe ser 
respetado y reconocido como agente moral 32. Pero, 
señala Stone 50, a pesar de reconocer el deber de 
respetar todos los seres humanos no sabemos cómo 
hacerlo. Fagerlin y Schneider 51 argumentan que 
para ser competente en la preparación de la DAV 
el individuo tiene que, no sólo poseer información 
adecuada sobre la naturaleza de la enfermedad y 
sus tratamientos (conocimiento médico), sino tam-
bién intentar conocer las circunstancias no previs-
tas que van a influenciar los futuros tratamientos y 
preferencias del paciente (conocimiento profético). 
Niebrój 31, sin embargo, pondera que la imprevisibi-
lidad constituye elemento esencial e inamovible del 
humano/vida social.

Ante esas reflexiones, el reto es diseñar direc-
tivas anticipadas que consideren la posibilidad de 
cambio en las respuestas  – y una manera sería la 
de revisar el documento a menudo con el paciente, 
cuando esté peor de salud. Sin embargo, determinar 
cuál la frecuencia, o cuál el evento o indicador que 
debería catalizar el regreso a esa discusión no es una 
faena muy fácil 52. 

Otro planteo se basa en la distinción promovi-
da por Fins et al. 53, intitulada contrato versus pacto, 
en la cual el proceso de planificación del cuidado 
anticipado se muestra diferenciado. Algunos indivi-
duos esperan que sus deseos se realicen exactamen-
te como especificaron (contrato); otros, para tener 
sus valores fundamentales entendidos y colocados 
en práctica, necesitan que se verifique si la acción 
(tratamiento/procedimiento que será realizado) 
contraría o no la afirmación o preferencia expresada 
en su DAV (pacto). Claramente, argumenta Schwatz 
54, para el propósito de planificación del cuidado el 
profesional de salud desea saber, con bastante ante-
cedencia, las preferencias de los pacientes y repre-
sentantes para contrato o pacto y en qué ellos están 
de acuerdo. Además de eso, ayudaría saber si, en 
general, las preferencias expresadas en el contrato o 
pacto comportan la probabilidad del paciente cam-
biar de opinión acerca del tratamiento de soporte 
de vida, si se descubre que la enfermedad en estado 
avanzado es más soportable que el previsto 55.

Enfoques alternativos
En ese contexto multifacético se destaca el en-

foque denominado Advanced Care Planning (ACP) 
– Planificación Anticipado del Cuidado, que reorien-
ta el enfoque de simplemente el paciente expresar 
preferencia o rechazo por determinadas interven-
ciones, tales como diálisis, ventilación mecánica, 
alimentación por sonda e hidratación, para las me-
tas del cuidado. Messinger-Rapport, Baum y Smith 
56 abogan por el nombramiento de un procurador o 
representante legal, teniendo en cuenta que la pro-
curación para decisiones médicas es más flexible y 
ampliamente aplicada que el testamento vital. Los 
autores argumentan que abordar al paciente ofre-
ciendo una lista de tratamientos de soporte de vida, 
antes de discutir las metas del cuidado y el pronós-
tico, es lo mismo que poner la carrera delante de los 
bueyes y amenaza quitar el foco de la necesidad de 
preguntar acerca de los valores y ofrecer el cuidado 
apropiado 56.

Según Pearlman y colaboradores 57, en el plan-
teamiento del ACP los individuos formulan sus pre-
ferencias basados en las consideraciones sobre la 
calidad de vida en su condición actual y/o en una 
situación de salud previsible (ej. enfermedad termi-
nal) y los beneficios y la sobrecarga de los tratamien-
tos de soporte de vida. Esos valores y preferencias 
son, entonces, comunicados a los parientes más 
cercanos o representantes en potencial, que toma-
rán las decisiones para el paciente y el equipo pro-
veedor de salud. El último paso es documentar esos 
valores y preferencias a través de las directivas anti-
cipadas. Los autores reconocen que existen barreras 
en relación a la ACP debido a la resistencia social en 
pensar sobre el morir 57. 

Ninguna de las intervenciones realizadas para 
tratar de esas barreras asegura un ACP global o 
mejora el más importante resultado, que es el en-
tendimiento compartido de los valores y deseos 
del paciente por los proveedores de salud o por la 
persona indicada para tomar la decisión en su lu-
gar 57. Pearlman y colaboradores 57 observan que 
las DAV tal vez no sean apropiadas a todos; así, los 
médicos deberían de manera eficiente tener como 
objetivo los pacientes que pueden  beneficiarse de 
las directivas, eso es, aquellos en riesgo de perder la 
capacidad de decisión (ej. pacientes con demencia, 
enfermedad terminal, debilidad o con antecedente 
de AVC) y aquellos que están alejados o no tienen un 
núcleo familiar.

En ese sentido, Hawkins y colaboradores 58 
llaman la atención al hecho de, a pesar de las DAV 
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estar cada vez más detalladas para salvaguardar 
mayor autonomía del sujeto, existir un aumento de 
evidencias sugiriendo que los pacientes no desean 
de hecho ejercer ese tipo de control sobre las deci-
siones relacionadas al final de vida. En los años re-
cientes, relatan los autores, que se ha dado mayor 
atención a las DAV orientadas para los valores y para 
aquellas que consideran la importancia de los vín-
culos familiares en la planificación de los cuidados 
relacionados al fin de la vida. Los autores realizaron 
un estudio que tuvo como propósito examinar las 
actitudes de los pacientes y sus representantes le-
gales con respecto al uso de la DAV para el manejo 
de los tratamientos relacionados al fin de la vida. 
Fueron encuestados trescientos  treinta y siete an-
cianos con edad superior a los 65 años, que partici-
paban de otro estudio longitudinal sobre las DAV y 
sus sustitutos. Los resultados revelaron que pocos 
individuos deseaban registrar sus preferencias por 
tratamientos médicos específicos y exigir que fue-
sen seguidos, ipsis litteris, cerca del período de la 
muerte. 

El deseo de la mayoría de los encuestados 
era expresar preferencias de manera general, tales 
como valores y metas del cuidado, en adición a/o 
en lugar de preferencias por tratamientos médicos 
específicos, e incluso permitir a representante legal 
una cierta libertad en el proceso de toma de deci-
sión 58. O sea, los pacientes se mostraron más intere-
sados por transmitir sus valores y metas de cuidado 
que especificar tratamientos e intervenciones. Más 
de la mitad dijo que era definitivamente necesario 
registrar sus deseos en la DAV. Los autores señalan, 
sin embargo, que el formato de la mayoría de esos 
documentos no refleja esa prioridad y advierten que 
es importante que los profesionales y proveedores 
de salud, así como los investigadores y los respon-
sables de las políticas públicas, reconozcan esa po-
sibilidad. 

Consideraciones finales

Esas informaciones relatan muchos benefi-
cios, obstáculos y límites de la utilización de la DAV, 
pero, a pesar de sus dificultades se desprende que 
su utilización será cada vez mayor, lo que hace que 
el centro del debate se desplace a su uso de ma-
nera efectiva. Bajo un mirada optimista se puede 
decir que existe un punto de intersección entre los 
argumentos en contra y a favor, o sea, que esos do-
cumentos deban integrar un proceso que propicie 
un diálogo abierto entre familiares, médicos y pa-
ciente, de manera a reflejar las reales necesidades, 
creencias, valores, metas de cuidado y preferen-
cias del paciente.

Dicho eso, y pese a la Resolución CFM 1.995/12 
haber sido formulada más de 40 años después del 
surgimiento del llamado testamento vital, se desta-
ca la importancia de que Brasil aprenda con las ex-
periencias de otros países para asegurar una legisla-
ción que fomente relacionamientos positivos y bien 
informados entre el equipo médico y sus pacientes 
con respecto a sus preferencias por cuidados al final 
de la vida. En ese proceso es importante que las li-
mitaciones de las DAV se reconozcan y se entiendan 
para que realmente puedan aportar para la calidad 
del cuidado a prestarse al final de la vida, y que sean 
de hecho usadas a servicio de la autonomía posible 
de las personas en su proceso de muerte.

Para que eso ocurra concluimos ser acucian-
te la realización de estudios en Brasil que vengan 
iluminar y aclarar las diversas facetas de ese tema 
complejo, de modo que contribuya a una propues-
ta más amplia de realmente establecer una cultura 
que enfrente el proceso de la muerte y del morir de 
manera más constructiva, y la muerte digna no sea 
solamente un concepto, sino que se vuelva en rea-
lidad.

Trabajo producido en el ámbito del programa de postgrado en Bioética por el Centro Universitário São Camilo.
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