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Resumen

Las directivas anticipadas en salud representan un pilar fundamental en la interseccién entre la bioética y el derecho,
al permitir a los individuos ejercer su autonomia en la toma de decisiones sobre su atencién médica futura. Desde una
perspectiva bioética, el principal fundamento de las directivas anticipadas radica en salvaguardar la autonomia de la
voluntad en escenarios donde no puedan expresar su voluntad de manera directa. En los dltimos afios, en algunos
paises, este paradigma fue cambiando hacia un proceso continuo de planificacién anticipada del cuidado de la salud. Un
esquema de acompafiamiento al paciente mucho mas dinamico, que tiene en cuenta sus deseos y objetivos de vida. Este
proceso no implica solo rechazar tratamientos y no se realiza solo frente a la inminencia de la muerte. Este cambio de
paradigma coincide ademas con la transformacion digital de las sociedades. El avance de las nuevas tecnologias
informaticas, tales como el uso del machine learning y la inteligencia artificial permitié enriquecer y mejorar este
proceso de planificacion, al ofrecer multiples herramientas que contribuyan al registro de los deseos y valores del
paciente y de su entorno familiar. El objetivo de este trabajo es realizar una puesta al dia sobre el estado actual de las
Directivas Anticipadas de Salud en Argentina, proponiendo herramientas para abordar el cambio de paradigma hacia
un formato mas dindmico y humano como es la Planificacién Anticipada del Cuidado de la Salud considerando el
momento histérico de la transformacion digital de la sociedad.

Palabras clave: directivas anticipadas; planificaciéon anticipada del cuidado de la salud; transformacién digital; historia
clinica electrénica; nTIC; realidad virtual;toma de decisiones; inteligencia artificial.

Resum

Les directives anticipades en salut representen un pilar fonamental en la interseccié entre la bioética i el dret, en
permetre als individus exercir la seva autonomia en la presa de decisions sobre la seva atencié medica futura. Des d'una
perspectiva bioetica, el principal fonament de les directives anticipades radica a salvaguardar I'autonomia de la voluntat
en escenaris on no puguin expressar la seva voluntat de manera directa. En els ultims anys, en alguns paisos, aquest
paradigma va anar canviant cap a un procés continu de planificacié anticipada de la cura de la salut. Un esquema
d'acompanyament al pacient molt més dinamic, que té en compte els seus desitjos i objectius de vida. Aquest procés no
implica només rebutjar tractaments i no es realitza només enfront de la imminéncia de la mort. Aquest canvi de
paradigma coincideix a més amb la transformacié digital de les societats. L'avan¢ de les noves tecnologies
informatiques, com aral'is del machine learning ila intel-ligeéncia artificial va permetre enriquir i millorar aquest procés
de planificacid, en oferir multiples eines que contribueixin al registre dels desitjos i valors del pacient i del seu entorn
familiar. L'objectiu d'aquest treball és realitzar una posada al dia sobre l'estat actual de les Directives Anticipades de
Salut a I'Argentina, proposant eines per a abordar el canvi de paradigma cap a un format més dinamic i huma com és la
Planificaci6é Anticipada de la Cura de la Salut considerant el moment historic de la transformaci6 digital de la societat.

Paraules clau: directives anticipades; planificaci6 anticipada de la cura de la salut; transformaci6 digital; historia clinica
electronica; nTIC; realitat virtual; presa de decisions; intel-ligéncia artificial.

Abstract

Advance directives in health care represent a fundamental pillar at the intersection between bioethics and law, allowing
individuals to exercise their autonomy in making decisions about their future medical care. From a bioethical
perspective, the main foundation of advance directives lies in safeguarding the autonomy of the will in scenarios where
they cannot express their will directly. In recent years, in some countries, this paradigm has been changing towards a
continuous process of advance health care planning. A much more dynamic patient support scheme, which takes into
account their wishes and life goals. This process does not only involve refusing treatments and is not carried out only
in the face of imminent death. This paradigm shift also coincides with the digital transformation of societies. The
advancement of new computer technologies, such as the use of machine learning and artificial intelligence, has made it
possible to enrich and improve this planning process by offering multiple tools that contribute to recording the wishes
and values of the patient and their family environment. The objective of this work is to update the current status of
Advance Health Directives in Argentina, proposing tools to address the paradigm shift towards a more dynamic and
humane format such as Advance Care Planning, considering the historical moment of the digital transformation of
society.

Keywords: advance directives; advance care planning; digital transformation; electronic health record; nTIC; virtual
reality; decision making; artificial intelligence.
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1. Introduccion

Las directivas anticipadas en salud (DAS) representan un pilar fundamental en la interseccién
entre la bioética y el derecho ya que permiten a los individuos ejercer su autonomia en la toma de
decisiones sobre su atencion médica futura, en escenarios donde ya no seria posible expresar su
voluntad de manera directa. Este tipo de documentos se ha consolidado como una herramienta
clave para garantizar que las decisiones respecto al rechazo o aceptacién de determinados
tratamientos y/o procedimientos médicos se respeten particularmente en situaciones criticas
donde la capacidad de toma de decisiones se ve comprometida por diversos motivos (Kemelmajer

de Carlucci, 2024).

Desde una perspectiva bioética, el principal fundamento de las DAS radica en la salvaguarda
de la autonomia de los y las pacientes. Sin embargo, las DAS no estan exentas de desafios éticos.
La posibilidad de que los valores o deseos de una persona cambien con el tiempo plantea dudas
sobre la vigencia y aplicabilidad de estos documentos. La interpretacién de las mismas en
contextos clinicos complejos, donde las situaciones no siempre se ajustan a los escenarios
previstos, puede generar dilemas éticos entre el deber de beneficencia, el principio del “primum
non nocere” y el respeto a la autonomia de la voluntad. En Argentina es una herramienta poco
conocida e interpretada como un documento estatico. Actualmente, con los avances tecnoldgicos
y la implementaciéon de la Historia Clinica Electrénica, se podria mejorar el seguimiento de
pacientes y favorecer el ejercicio del dialogo dentro de los vinculos entre el equipo de salud, el o
la paciente y su familia. Esto representaria un verdadero avance hacia una medicina altamente

tecnolégica y digitalizada pero claramente centrada en el paciente (Gloeckler y cols., 2022).

La planificacién anticipada del cuidado de la salud (PACS) se plantea como un proceso
amplio y continuo que involucra conversaciones entre el/la paciente, sus familiares y los/as
profesionales de la salud sobre las preferencias de cuidado y atencién a lo largo del tiempo. Este
proceso fomenta un enfoque proactivo en la toma de decisiones, permitiendo a los/as pacientes
reflexionar y comunicar sus deseos desde mucho antes de enfrentar situaciones criticas. A
diferencia de las DAS, la PACS no tiene un marco legal regulatorio para su proceder, sin embargo,
desde el punto de vista bioético es considerado mas adecuado, valido y dindmico que las DAS y
por ende mas representativo y respetuoso de los deseos y valores de los/as pacientes (Kato y cols.,

2023).

En simultaneo, estamos siendo testigos del gran avance tecnoldgico a nivel informatico
sobre la sociedad en general y sobre el terreno de la medicina y la salud en particular. Las recientes

leyes sobre la digitalizacion de las historias clinicas y la receta electrénica dan cuenta del
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panorama al que se enfrenta la salud en Argentina y en el resto del planeta. En este sentido,
mediante el uso de la inteligencia artificial es posible mejorar la PACS al analizar grandes
volimenes de datos de salud para predecir y personalizar las necesidades futuras de los pacientes.
También se pueden integrar las DAS en las historias clinicas electrénicas mediante sistemas
motorizados por inteligencia artificial y se pueden disefar algoritmos que orienten las
recomendaciones de cuidado a las preferencias expresadas en los documentos del paciente. Desde
el punto de vista de la gestion de los recursos de salud, la integracion de la inteligencia artificial
podria permitir un monitoreo continuo y dindmico de la PACS, fundamental en casos de pacientes

con deterioro progresivo de su capacidad cognitiva (Caurdy-Bess y cols., 2021).

Teniendo en cuenta este contexto, el propdsito del presente trabajo es realizar un aporte
significativo en relacién a la evoluciéon de las Directivas Anticipadas en Salud (DAS) hacia la
Planificaciéon Anticipada del Cuidado de la Salud (PACS) en el contexto de la Transformacién

Digital en Argentina.

Para cumplir con este propésito, voy a estructurar el desarrollo de este trabajo en 3 partes.
La primera parte de definiciones e historia del surgimiento de las DAS; la segunda parte sobre la
evolucion hacia la PACS y la tercera parte de consideraciones particulares teniendo en cuenta el
avance de la Salud Digital y las nuevas Tecnologias de la Informaciéon y la Comunicacién (nTIC),

principalmente el uso de la Inteligencia Artificial (IA) en el campo de la salud.

2. Origen, definicién, esencia y evolucion de las Directivas
Anticipadas en Salud

El concepto de DAS lleva en la historia de la medicina mas de medio siglo. De la mano del
surgimiento de la bioética como disciplina, apareci6 la expresion en inglés living will con su
traduccion al espafiol un tanto confusa, ya que el término will se puede traducir como testamento
o como voluntad. De esta manera, la expresion living will podria traducirse como testamento de

vida o como voluntad de vida.

El primer documento legal bajo el concepto de living will data del afio 1967, cuando Luis
Kutner, un renombrado abogado de derechos humanos de Chicago propone esta herramienta
legal para permitir a las personas expresar sus deseos finales acerca del uso de la reciente
tecnologia médica de soporte vital en la cercania de la muerte. El legislador Barry Keene elev6 un

proyecto de ley en 1974 en California, el cual finalmente prosperé en 1976, convirtiendo a
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California en el primer Estado con living wills legalmente sancionadas, conocida con el nombre de

Ley de Muerte Natural (National Institutes of Health, nd; Actis, 2016).

Entre 1975y 2005 se solaparon tres casos paradigmaticos que contribuyeron a darle forma
definitiva a las DAS en Estados Unidos. Fueron los casos de Karen Ann Quinlan, Nancy Cruzan y
Terri Schiavo. Estos casos fueron importantes en la historia de la medicina y la bioética,
particularmente en relaciéon con la definiciéon de estado vegetativo persistente, la evolucion del
concepto de DAS y su legislacidn, el surgimiento de los comités de ética hospitalaria y los informes

de las Comisiones Nacionales de Bioética de los Estados Unidos (Actis, 2016).

La esencia fundamental de las DAS es el resguardo de la libertad de autodeterminaciéon de
las personas, permitiendo que las mismas puedan expresar en forma anticipada conductas
meédicas a seguir, de acuerdo a sus mas intimos valores, sentimientos y deseos. Implica un gran
paso hacia la armonia de la convivencia y la consagracion del respeto por la autonomia y los

derechos personalisimos (Aizenberg & Reyes, 2014).

Desde la bioética las DAS permiten a las personas garantizar el respeto de sus decisiones

frente a los avances cientificos, tecnolégicos y farmacolégicos.

Si bien el analisis e interpretacion sistémica de las leyes argentinas que contemplan la
garantia de la autonomia de las personas exceden los objetivos de este trabajo, vale la pena
mencionarlas para poner de manifiesto el interés del estado argentino en la salvaguarda de la
autonomia de sus ciudadanos. Dichas leyes son: la Constitucién Nacional en su articulo 19
(Constitucion Nacional Argentina, 1994, Art.19; la Ley 17.132/67 de Ejercicio de la Medicina en
su articulo 19 inciso 3; (Argentina, 1967), la Ley 26.529 de los Derechos del Paciente, historia
clinica y consentimiento informado y sus modificaciones por la ley 26.742/12, en su articulo 2
(Argentina, 2012) y el Nuevo Codigo Civil y Comercial de la Nacién en sus articulos 59 y 60

(Argentina, 2014).

En el marco de los requisitos de toda decision autébnoma habra de considerarse que el
paciente haya comprendido la informacién sobre el beneficio y la oportunidad de lo que se le
ofrece y que tenga capacidad, competencia y libertad para decidirlo. Luego habra de verse,
ademas, si la persona capaz, al otorgar su consentimiento, tenia el discernimiento suficiente para
evaluar los alcances de esa decision, si pudo ser capaz de apreciar la conveniencia o no del rechazo
del tratamiento o practica que en particular se evaliay finalmente, silo hizo con la intencionalidad
suficiente para lograr el objetivo perseguido al otorgar la disposiciéon de ultima voluntad

(Arriberre y cols., 2015; Moye, 1999; Comité de Bioética de Cataluna, 2010)
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En lo cotidiano pocas personas previenen con anticipacion lo que habran de disponer para
cuando la enfermedad sea grave y la muerte sea inminente, en consecuencia, es en este aspecto
donde se encuentran las mayores dificultades para hacer efectivas las disposiciones y la vigencia

de las DAS (Arriberre y cols., 2015).

La interpretacidon de las DAS en contextos clinicos complejos, donde las situaciones no
siempre se ajustan a los escenarios previstos, puede generar dilemas éticos entre el deber de
beneficencia, el principio del “primum non nocere” y el respeto a la autonomia. El aporte de los

comités de ética hospitalaria puede ser fundamental en estos casos (Tealdi, 2008).

3. Evolucién hacia la planificacion anticipada del cuidado de la
salud

3.1 Evaluacién médica de la capacidad de decision

Una enfermedad que ocasiona un deterioro mental progresivo, irreversible e invalidante a nivel
cognitivo pone en jaque la firma de una DAS (Arriberre y cols., 2015; Teaster y Shealy, 2023) Por
esta razon, uno de los aspectos fundamentales es generar un diadlogo activo para alcanzar un
consenso en el medio profesional que estipule el grado de incompetencia que presenta un/a

paciente a los efectos de firmar una DAS.

Tanto desde una cosmovision bioética, como desde el punto de vista legal, la determinacion
de la capacidad es una etapa obligada y previa a la implementacidon de una DAS. En uno de los
trabajos dedicados a este tema se define clinicamente la capacidad como algo que distingue a las
personas que son capaces de tomar una decision y cuya eleccion debe respetarse, de aquellas que
requieren la actuacién de otros para tomar una decisién (Wong y cols., 1999) Se acepta que la toma
de decisiones es un atributo que poseen las personas en grado variable (Haldipur & Ward, 1996),
de manera que los métodos de evaluacién de la capacidad debieran poder medir el grado en que

estad presente un determinado déficit en ese atributo.

En 1996 se formularon modelos de competencia legal para facilitar las decisiones médicas
(Berg y cols., 1996) y en base a éstos se distinguieron 4 componentes de la capacidad, cuya

descripcion es la siguiente:

a) Capacidad para comunicar una decision o eleccién: El/1a paciente tiene que ser capaz de llegar

a una decision y poder expresarla.
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b) Capacidad para comprender la informacidn relevante: Se requiere que el/la paciente entienda
la informacion que se le presenta en relacion a un tratamiento o formulacién de una DAS. Esta
capacidad puede investigarse pidiéndole al paciente que repita lo que se ha dicho en lo
referente a los objetivos, beneficios, riesgos y alternativas de un tratamiento o DAS. El hecho
de poder repetir no asegura que el paciente ha relacionado lo dicho con su propia persona o

situacion. El entender y el apreciar su situaciéon médica son capacidades independientes.

c) Capacidad para apreciar la naturaleza de la situacion y sus posibles consecuencias: Relacionar
la informacidén que recibi6 el/la paciente a sus propias circunstancias es un concepto clave de
este componente de la capacidad. Significa que ha reconocido y aceptado su situaciéon médica.
El rechazo a un tratamiento, por ejemplo, no necesariamente indica incompetencia. En estos

casos, hay que asegurar si ha entendido las consecuencias de ese rechazo.

d) Capacidad para manejar racionalmente la informacién: Esta capacidad estd estrechamente
relacionada a la comprension y apreciacién de la informacién. Si el/la paciente no sigue un
proceso légico en su pensamiento para llegar a una decisiéon puede considerarse incompetente
pese a que exhiba una comprension y apreciacion de la informacién. Este componente de la
capacidad no toma en cuenta el resultado de la decision sino la forma en que se tom¢ la misma.

Debe tomarse empleando un proceso logico de pensamiento.

Estos cuatro componentes de la capacidad se incluyen en los instrumentos estructurados
mas utilizados actualmente, a través de los cuales se evalia la competencia, previamente a la toma

de decision vinculada a tratamientos o a la firma de una DAS (Arriberre y cols., 2015).

3.2 Debates en torno a las DAS

Ademas de la dificultad en la evaluacién de la capacidad cognitiva y de la capacidad de decision

de un paciente, varios son los aspectos que se critican sobre las DAS y su aplicacién formal.

Honorarios: la participacién de un escribano implica el pago de un honorario que no todas
las personas estan en condiciones de afrontar, esto conlleva una situacién de inequidad en la
aplicacion de la ley 26742. Sin embargo, el Nuevo Cédigo Civil y Comercial no impone la firma de

las DAS frente a escribanos. A pesar de esta situacion, sigue siendo un tema de intenso debate.

Revision: al no estar reglamentado que los pacientes deban revisar periédicamente sus
decisiones es posible que, por ejemplo, decisiones tomadas a los 40 afios cambien a los 70 afios, y
que las personas no piensen que sea importante revisar y cambiar las decisiones tomadas en otros
momentos de su historia personal. En este sentido, si bien la ley contempla la revocacién oral por

parte del paciente, esto es valido en un paciente consciente y competente, dejando desamparados
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a pacientes que entren en coma luego de una cirugia o a quienes pierdan su competencia por
enfermedades neurodegenerativas, por mencionar algunos ejemplos. A su vez, poner una fecha
de caducidad, también tendria inconvenientes, ya que en el caso de estar vencidas pudiera suceder

que las DAS no sean respetadas.

Visibilidad: refiere a que los médicos tratantes y las instituciones estén al tanto de estas
decisiones. Es importante educar al paciente para que, en cuanto se firme una DAS, de aviso a su
médico tratante y en consecuencia dicha informacién se incorpore a su historia clinica. Sin
embargo, a sabiendas de lo fragmentado del sistema de salud argentino, un paciente puede
cambiar de ciudad, de provincia, de sistema de salud, pasar de una prepaga a una obra social y la

informacién no estar accesible o disponible en todas estas etapas.

Educaciéon: se debe insistir en la educaciéon tanto de pacientes como de los y las
profesionales de la salud. En el caso de los pacientes es necesario insistir sobre su existencia, los
usos, las ventajas y los alcances de esta herramienta bioética y legal. En el caso de los médicos, es
necesario estimular la recomendacién de su firma en particular en pacientes con enfermedades
crénicas avanzadas (enfermos renales, cardiacos, diabéticos) y en pacientes diagnosticados con
enfermedades neurodegenerativas en etapas iniciales, previo a un examen de nivel de
competencia. Se insiste en que la elaboraciéon de una DAS sea el resultado de una deliberaciéon
consciente, adulta y madura, consecuencia de un didlogo fructifero entre el médico y el paciente
(Fagerlin & Schneider, 2004; Pezzano, 2013).

Validez: uno de los debates mas dificiles que han enfrentado las DAS es en torno a la validez
de una DAS dado que se suelen formular con anticipacién a los hechos para los que se pretende
aplicar. Varios especialistas en derecho suelen resaltar que una decisiéon auténoma depende de
tres requisitos: que el sujeto sea competente, que la decision sea libre y voluntaria sin coacciones
y que se cuenta con la suficiente informacion para evaluar y comprender los riesgos y beneficios
de los posibles desenlaces. Asi planteado, lo mas cuestionado es el tercer requisito, ya que es muy
dificil consentir o rechazar acciones sobre supuestos a futuro donde no se conocen realmente los
escenarios posibles. Se debe tener en cuenta que los dafios suelen presentarse como hipotéticos.
Puede resultar dificil para una persona sana comprender las complicaciones y los deterioros en
un futuro incierto, asi como también se debe comprender lo dificultoso de imaginar qué nuevos
avances puede presentar la ciencia a futuro y de qué manera puedan influenciar los mismos en un

cambio de decision.

La jurista argentina Kemelmajer de Carlucci hace un profundo y esclarecedor andlisis de las
DAS en el derecho argentino y destaca que “sean o no justas estas criticas, lo cierto es que las
directivas anticipadas son todavia de nimero muy reducido. Es necesario retirarlas de la inercia”.

(Kemelmajer de Carlucci, 2024).
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3.3 El cambio de paradigma, desde las DAS a la PACS

En los ultimos afios, a medida que la tecnologia fue avanzando en distintos aspectos de la vida
ciudadana, su avance en temas de salud ha sido significativo en varias areas, entre ellas la Historia
Clinica Electrdénica (HCE) recientemente reglamentada en Argentina por la Ley 27.706 (Argentina,
2023) y la posibilidad de incorporar las DAS a dicho registro electrénico, con las ventajas de darles

visibilidad y completitud adecuadas.

Recientemente la discusion se ha focalizado en la gran oportunidad que representa la
tecnologia digital para mejorar los derechos de los pacientes. La idea central es la posibilidad de
llevar un registro variado (escritos, audios, videos) que deje cuenta del proceso en la toma de
decisiones de los pacientes, convirtiendo estas decisiones en un espacio centrado en el paciente,
mucho antes de la etapa de sufrimiento final del paciente y sus allegados (Gloeckler y cols., 2022;

Mouchabacy col., 2021).

Durante varios afios coexistio de forma confusa el concepto de DAS con el de PACS, por tal
motivo, en 2017 se retinen mas de 50 expertos en salud y en leyes en el panel Delphi Internacional
y definen la PACS como un proceso que apoya a los adultos de cualquier edad y condicion de salud
a entender y compartir sus valores personales, objetivos de vida y preferencias en relacién a los

cuidados médicos actuales y futuros (Sudore y cols., 2017).

A partir de este momento se debe comprender que la PACS no es un evento Uinico y estatico,
sino una compleja red de comportamientos, emociones y decisiones que vivencian los pacientes y
sus allegados, dentro de un espectro de normas, costumbres y valores propios de las comunidades
donde conviven y confluyen otros aspectos tales como la posibilidad de acceso temprano al
sistema de salud, el diagnoéstico en tiempo y forma, el prondstico, las politicas de salud en cada
lugar, el clima de trabajo en las instituciones, el apoyo social, la capacidad de darse cuenta de como
un proceso de enfermedad afecta a las personas no solo como seres bioldgicos, sino también como

seres sociales y seres historicos (McMahan y cols., 2024).

A partir de 2018, el panel de expertos Delphi propone un marco de trabajo mas complejo

para la PACS el cual consta de cinco dominios:

a) Elproceso por el cual el paciente entiende qué es la PACS

b) Laaccion de tomar decisiones y documentarlas

c) Lacalidad del cuidado que implica ir en concordancia con los deseos del paciente

d) El estado de salud y sus cambios, tanto fisicos como mentales
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e) Elimpacto sobre los sistemas de salud, en términos de implementacién y costos

Asi es como, en la evolucion de estos conceptos, en el afio 2023 se propone un nuevo
paradigma de trabajo de la PACS que refleje la preparacion para la comunicacién y la toma de
decisiones en salud y conceptualiza la PACS como parte de un proceso continuo en la planificacién
de la salud a lo largo de toda la vida y no tan solo en casos extremos de fin de vida. Este nuevo
paradigma pone el foco en la calidad de vida de los pacientes en todo momento (McMahan y cols.,

2024) garantizando una medicina centrada en el paciente.

El avance de las nuevas tecnologias viene a contribuir en esta especie de bitadcora del
paciente a lo largo de su vida, de forma tal que la PACS pueda quedar registrada como un debate
continuo y hecho a la medida de las necesidades, gustos y valores del paciente. Algo asi como su

biografia hecha pelicula gracias a las nTIC.

La evolucion de las DAS hacia la PACS incluye un aspecto importante que implica reflexionar
por qué un paciente decide lo que decide. Es decir, en la DAS se espera que un paciente tilde un
casillero que refiere a una practica médica con severas implicancias (por ejemplo retiro de soporte
vital) y no estamos analizando por qué unos pacientes tildan un casillero u otro y es en ese punto
donde un equipo de salud preparado, entrenado con buenas habilidades comunicacionales puede
ayudar a pacientes y allegados a tomar la mejor decision en funcién de los deseos de paciente y de
su capacidad para comprender las consecuencias de su decisién, proceso de suma importancia

cuando existen discrepancias entre allegados y paciente (Kato y cols., 2023).

Otros autores proponen la distincion entre una DAS como formulario de rechazo a ciertas
terapias y practicas y que puede estar vinculada a circunstancias especificas, convalidado
legalmente en la mayoria de los paises y por otro lado, la PACS constituida como un proceso
continuo de debate que se inicia lejos de una situaciéon dramatica de deterioro y urgencia, y que
viene a rescatar los deseos y valores de los pacientes acerca de como esperan ser tratados en la
etapa final de su vida, permitiendo ademas la posibilidad de que cada paciente vaya
evolucionando su propio sistema de creencias y valores. Esto implica el desafio de desarrollar y
mejorar las habilidades comunicacionales entre los integrantes del equipo de salud, el paciente y
sus allegados. Por el momento no hay un marco legal que reglamente este tipo de practica, a pesar
de tratarse de un proceso altamente deseado tanto por los profesionales de la salud como por

parte de pacientes y familiares (University of Nottingham, 2007).

La tecnologia moderna, por ejemplo, a través de la realidad virtual, puede contribuir
enormemente a generar escenarios posibles para representar de forma mas realista lo que

pudiera suceder a futuro y cudles serian las posibles consecuencias de las decisiones asumidas.
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Estas tecnologias pueden ser emprendidas por los propios centros de salud, pero también podrian
funcionar desde dmbitos religiosos, sociales y geriatricos que contribuyan al entendimiento del
largo y complicado proceso de la toma de decisiones para el cuidado de la salud a futuro (Cagliero

y cols., 2023).

Diversas investigaciones ponen en evidencia que entre los componentes claves necesarios
para una PACS exitosa se incluye el uso de una plataforma digital para permitir la comunicacién
de todos los interesados en el proceso y poder luego ser integrada en la HCE bajo la guia de las
buenas practicas de uso de plataformas digitales. Se destaca la necesidad de generar
oportunidades que alienten a las personas a utilizar las herramientas disponibles para dejar
documentados sus deseos y valores. La gran ventaja del uso de las nTIC en este sentido es la
posibilidad de poder acceder a esta documentaciéon tantas veces sea necesaria, poder ir
moldeandola en la medida que el paciente vaya dandose cuenta de la importancia del proceso y

de la oportunidad que se le brinda para un futuro incierto.

La PACS debe involucrar un entrenamiento continuo del personal de salud que puede tener
adaptaciones a la medida de las distintas especialidades y actualizaciones adecuadas que
acompafien el progreso tecnoldgico. Las instituciones de salud deben a su vez sopesar los gastos
de la incorporaciéon de un programa de PACS teniendo en cuenta los beneficios futuros que
seguramente inclinaran la balanza hacia la mejora de la salud y del trato del paciente (Caurdy-
Bess y cols., 2021; Kato y cols., 2023) Sin olvidar aspectos de ciberseguridad en el manejo
responsable de todos estos datos de salud, que son considerados datos sensibles. El tema de la
ciberseguridad de los datos de salud excede los objetivos de este trabajo, pero es un aspecto de
creciente preocupacion debido al incremento en los ciberataques al sistema de salud. (Gioulekas

y cols., 2022).

La PACS permite conversar sobre escenarios futuros posibles sin el apuro del desenlace
inminente, permite elaborar ideas, desarrollar conceptos, debatir, conversar con los seres
queridos, con los profesionales de la salud y en los tiempos que corren la tecnologia permite que
estos debates estén disponibles a futuro en multiples formatos, escritos, audios, videos, etc. Las
nTIC pueden ademas contribuir en la propuesta de posibles escenarios, posibles soluciones, y el
analisis de las respuestas puede también dar indicios de cambios en la capacidad cognitiva,
pudiendo ser interpretadas como sefiales de alarmas para la toma de decisiones tanto de la familia

y allegados, como del equipo de salud (Sudore y cols., 2018; McMahan y cols., 2021).

Es claro que para poder llevar adelante un proyecto de PACS acompafiado por las nTIC la

capacitacion de todo el equipo de salud es urgente y necesaria, fundamentalmente en los aspectos
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de la comunicacidn, el tipo y forma de conversacion respecto de estas decisiones debe estar bien

documentado para no perder informaciéon importante (Turley y cols., 2016).

4. El avance de las nTIC y la Inteligencia Artificial en la PACS

El avance de las nTIC tiene un crecimiento exponencial, va mucho mas rapido que las acciones y
decisiones que se toman en los dmbitos académicos, motivo por el cual, las universidades no
logran capacitar adecuadamente a los futuros profesionales en temas de avances tecnologicos y
mucho menos en sus aspectos bioéticos. Con mas lentitud transitan los cambios en las leyes, raz6n
por la cual muchos paises se enfrentan a peligrosos vacios legales en materia de los alcances, usos,
desafios, riesgos y peligros del avance de estas nTIC, entre ellas la Inteligencia Artificial (IA) y la
posibilidad de utilizar aplicaciones que involucren la toma de decisiones apoyadas en la IA, sobre

todo en el rea de la salud.

En los ultimos 2 afios hemos sido testigos del cambio de paradigma con el advenimiento de
laIA en casi todos los aspectos de nuestras vidas. El sector de la salud no quedé fuera de ese avance
de la IA, por el contrario, se ha convertido en una de los campos donde mas expectativas ha
generado. Los sistemas de IA se basan en el analisis de grandes volimenes de datos a gran
velocidad para intentar identificar patrones, mejorar los diagndsticos y ofrecer intervenciones de
precision en el marco de la medicina personalizada. Existen hoy en dia una multiplicidad de
herramientas y técnicas motorizadas por IA que se utilizan en diferentes etapas del ejercicio de la
medicina tales como diagnéstico, pronoéstico, gestién de recursos, investigacion, auditoria, etc. Tal
es la magnitud de la importancia y el abanico de posibilidades de beneficios de la IA que las
grandes compafiias farmacéuticas no dudaron en asociarse con los gigantes tecnolégicos como
Google, Amazon, Apple, Microsoft para poder implementar el manejo de grandes bases de datos

para la produccién de medicamentos (Vayena, 2021).

En abril de 2021 la Comisién Europea propuso el primer marco regulatorio de la Unién
Europea (UE) para la Inteligencia Artificial, este marco afirma que los sistemas motorizados por
[IA que pueden ser usados en distintas aplicaciones deben ser analizados y clasificados de acuerdo
al riesgo que presenten para los usuarios. Esta escala de riesgos determina un mayor o menor
grado de regulacion. Esta decision que toma la UE como parte de su estrategia digital, pretende
entonces regular la A para asegurar las mejores condiciones de desarrollo y uso de las nTIC

(European Parliament, 2023).

Ahora bien, si entendemos el potencial, los desafios y las responsabilidades que conlleva el

uso de nTIC en salud y en particular, su empleo para mejorar la PACS, nos damos cuenta de que

www.bioeticayderecho.ub.edu - ISSN 1886-5887

| 193



Hacia una planificacién anticipada del cuidado de la salud en el contexto de la transformacion digital en Argentina
Andrea Mariel Actis
Rev Bio y Der. 2025; 65: 182-200, DOI 10.1344/rbd2025.65.49420

puede ser de gran ayuda en varios sentidos. Por ejemplo, el uso de diferentes aplicaciones en
psiquiatria para determinar el grado de deterioro cognitivo y en consecuencia la medicién de la
capacidad de tomar decisiones. El uso de realidad virtual para simular escenarios a futuro mas
realistas y la toma de conciencia mas certera, tanto para el paciente como para sus allegados. El
empleo de dispositivos electronicos para registrar pensamientos e ideas, tales como audios o
videos que se pueden realizar con los celulares o relojes inteligentes. La mejora en la visibilidad
de dichos registros al implementar nuevas plataformas de HCE y su regulacion. La capacitacién
remota de los profesionales de la salud mediante cursos virtuales y simulaciones en el contexto

de la telemedicina.

Todo este panorama de beneficios y continuos desafios debe ser compensado con un debate
continuo desde la bioética y en vistas de futuras leyes que regulen el uso de todas estas
herramientas para no perder de vista el resguardo de los mejores intereses de los pacientes y la
protecciéon de sus derechos fundamentales. Somos conscientes que con los avances tecnolégicos
no hay vuelta atras, no vamos a volver a la TV de transistores, no vamos a volver a la luz de las
velas, en consecuencia, debemos estar mas atentos que nunca a nuestra condicion de seres
racionales, emocionales, sensibles, humanos y no perder de vista el pensamiento critico para
poder inclinar la balanza de la tecnologia hacia un uso mas beneficioso minimizando los riesgos
potenciales. Uno de estos riesgos tiene que ver con las vulnerabilidades propias de los sistemas
informaticos y de sus usuarios, tal como se mencionara la ciberseguridad de los datos de salud es
un aspecto preocupante que debe ser abordado con gran responsabilidad en virtud de la

sensibilidad de los datos de salud (Singh y cols., 2024).

5. Conclusiones

En este trabajo he realizado inicialmente una puesta al dia del desarrollo historico de las directivas
anticipadas y su evolucion hacia la planificacién anticipada del cuidado de la salud. He intentado
resefar la extensa tarea vinculada a las evaluaciones de la capacidad que deben realizar los
médicos en sus pacientes para establecer el grado de incompetenciay la pertinencia o no de firmar
una DAS. También he contextualizado la problematica en funcion del avance tecnolégico y la

transformacion digital de la sociedad, en particular en el sector salud.

Estamos viviendo una situacién donde el debate es continuo sobre los alcances y los limites
de la tecnologia médica en la prolongacion artificial de la vida y en condiciones de sufrimiento del
paciente y de su familia. Son temas muy delicados y en todos los casos merece un tratamiento

serio y concienzudo. El marco legal ha aportado un gran alivio en algunos casos, pero es necesario
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construir espacios propicios para una mayor oportunidad de didlogo y mas trabajo en equipo en

pos de mejorar la autonomia de los pacientes en la toma de sus decisiones vitales.

He intentado en este escrito evidenciar cdmo la PACS ha evolucionado en los ultimos
tiempos desde el mero concepto y su confusion con las DAS a un proceso continuo de cuidados
planificados enfocado principalmente en la preparacién de los pacientes y las personas allegadas
encargadas de tomar las decisiones en momentos criticos. Al mismo tiempo, gracias a los avances
tecnolégicos informaticos, la medicién del impacto de la PACS pasé de ser tan solo la presencia de
una DAS en la historia clinica del paciente a un marco de trabajo conjunto del equipo de salud, el
paciente y sus allegados que se puede ir registrando en formato electrénico, siempre disponible.
Esta forma de trabajo busca poner de manifiesto los deseos y objetivos del paciente, quien en
términos generales desea disminuir la carga emocional de sus seres queridos en la toma de
decisiones en la etapa final de la vida. Este avance sobre el respeto de la autonomia de las personas
se produce en un momento donde los procesos de digitalizacién y el uso extendido de los registros
o historias clinicas electrénicas se han hecho mas populares y en muchos casos se encuentra

reglamentado por las leyes correspondientes (McMahan y cols., 2024).

A pesar de esta (r)evolucion tecnolégica mundial, hay una gran disparidad respecto de como
definir adecuadamente la PACS. Venimos de afios donde el concepto y aplicacion de la DAS era 'y
en cierta medida sigue siendo practicamente desconocido, en tal sentido la PACS es un proceso

aun mas desconocido y malinterpretado.

Quiero dejar en claro que no estoy en contra ni pretendo sustituir las DAS, sino pensar en la
idea de ir mas alla con la PACS, que tiene un alcance mucho mayor que una simple DAS. Tampoco

es la intencién cambiar el nombre de DAS por el de PACS.

Vuelvo a resaltar que el cuidado acorde a los deseos del paciente es un gran desafio. Muchas
veces sucede que en el proceso de toma de decisiones el paciente empeora, no puede expresarse,
pierde la habilidad de comprender, o también puede ocurrir que, en el deseo de prolongar la
expectativa de vida, el tratamiento empeore la calidad de vida y eso impacte en la organizacion de
la vida familiar y social, sin mencionar que puede impactar en el gasto econémico para solventar
ciertos tratamientos. Este desafio implica también el compromiso y la responsabilidad del Estado,
las instituciones y los profesionales de la salud en la capacitacion de todos los actores

involucrados para un mejor aprovechamiento de los recursos y avances disponibles.

La documentaciéon del proceso de la PACS puede ser una barrera importante en
instituciones y profesionales no capacitados e incluso puede generar gran disparidad en funcién

de establecer qué seria y qué no seria importante registrar. Lo mismo es valido en el caso de
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instituciones ubicadas lejos de los grandes centros urbanos y con mucho menos acceso a las nTIC.
En este sentido, el avance del machine learning y del uso de modelos de procesamiento de lenguaje
natural pueden ser de gran ayuda para disminuir este problema y permitir que la informacién
clinicamente significativa pueda ser registrada, analizada y pueda estar disponible para el equipo
de salud, en la medida que se incorpore esta posibilidad en la historia clinica electrénica (Ayoubi,

2023; Panagopoulos y cols, 2022).

Muchos estudios ponen en evidencia que los pacientes y sus allegados desean una PCAS
(Sudore y cols., 2018; McMahan y Cols., 2021) Uno de los hallazgos mas significativos en estos
trabajos es que en practicamente todos los casos una PACS disminuy6 la ansiedad y la depresion
de los allegados, contribuy6 a un duelo mas llevadero y disminuyé la carga emocional en la toma
de decisiones de fin de vida, sumado a la disminucion del estrés en el equipo de salud (Fried,

2022).

Desde el punto de vista practico tal como destacan Luduena y Casale (2023) si bien la
implementacion de los registros de DAS es una solucion posible para el respeto de la autonomia
de los pacientes, la realidad estd lejos de ello. Hasta que no se unifiquen las epicrisis de la
poblacion, en aquellos casos donde los pacientes privados de discernimiento o de voluntad y que
no poseen familiares que tengan conocimiento de que el enfermo en algin momento de su vida
efectud una DAS, el equipo médico no tiene posibilidad de acceder a ella si no se encuentra en la

institucién sanitaria que tiene registrado dicho instrumento.

De igual manera, resulta dificultoso si no existe una comunicacién interjurisdiccional entre
los Registros Provinciales de DAS, si es que la intervenciéon o el tratamiento médico de
determinado paciente se da en una provincia distinta a la que efectu6 y se registré la DAS. Por otro
lado, la implementacién del Programa Federal Unico de Informatizacién y Digitalizacién de
Historias Clinicas a través de la ley 27.706 (Argentina, 2023) abre un panorama promisorio para
el uso de las nTIC en la inclusién de estas herramientas en aras de su visibilizacién en las

plataformas digitales a nivel federal.

Finalmente, este trabajo enfatiza la necesidad de entrenar y capacitar al equipo de salud en
las denominadas habilidades blandas, tales como la capacidad de comunicacion, la empatia y el
trabajo en equipo para avanzar hacia un modelo dinamico de PACS. Este modelo puede ser
adaptado a las nTIC para generar con el paciente y su nucleo familiar un vinculo mas humanitario
de respeto por sus valores y deseos. Dentro del marco de los mejores intereses para el paciente,

es posible que puedan superarse los obstaculos que presentan las DAS, las que a pesar de su larga
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data y legalizacién en Argentina de mas de una década, no dejan de ser una herramienta poco

conocida para el ciudadano y solo debatida en los &mbitos bioéticos y legales.

La PACS acompafada de un marco tecnoldgico y legal adecuado, con entrenamiento y

capacitacién continua del equipo de salud puede ofrecer una mejor contencién humana en los

momentos criticos del proceso de fin de vida. Sobre todo, en estos momentos que transita la

humanidad, donde pareciera que tanta tecnologia nos deshumaniza.
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