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RESUMEN

La vida nos enfrenta a cada uno con la realidad de la muerte propia y ajena. La gran cuestién que permea sobre la fase final de la
vida es la actitud que se adopta; vida y muerte varian su significado de una cultura a otra y, muy particularmente, por las creencias
de las que se vive.

Esta publicacién pretende contribuir a resolver dudas acerca de cuéndo y cémo hacer un documento de voluntades anticipadas,
popularmente testamento vital, dado que por ahora, no es una prictica socialmente extendida y no llega al 3/1000 las personas que
reuniendo los requisitos para otorgarlo se han decidido a hacerlo. Y a la vez, este articulo ayuda a recordar aspectos como la digni-
dad, la libertad y la confianza que en la etapa final de la vida recobran mds trascendencia. El documento de voluntades anticipadas,
no exento de polémica, permite a cualquier persona capaz, dejar constancia de los cuidados sobre su salud o tratamientos médicos
que desearfa recibir si, llegado el momento, fuera incapaz para tomar decisiones o no pudiera expresarlos por si misma. Correcta-
mente utilizado puede ser un instrumento eficaz de las relaciones clinicas.

PALABRAs cLAVE: voluntad en vida, muerte, biojuridica, derecho a morir. (Fuente: DeCS, Bireme).
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ABSTRACT

Life presents each of us with the reality of our own death and the death of others. The big question that hovers over the end stage
of life is the attitude adopted by each one: life and death, its meaning varies from one culture to another and, particularly, by the
beliefs according to which we live.

This publication intends to contribute to the resolution of doubts as to when and how to draw up an advance directive, popularly
known as a living will, as, for now, this is not a socially widespread practice and it does not arrive to 3/1,000 individuals that meet the
requirements to grant it if they have decided to do so. And at the same time, this article helps to remember aspects such as dignity,
freedom and confidence which, in the end stage of life, attain an ever greater significance. This document of advance directives,
which is not without controversy, allows any and all capable individuals to leave evidence of the health care or medical treatments
he/she would like to receive if, when the time has come, he/she were unable to make decisions or were unable to express them him/
herself. Properly used, it can be an effective instrument for clinical relationships.

Key Worbs: Living will, death, bio-legal, right to die. (Source: DeCS, Bireme).

Resumo

A vida enfrenta a cada um com a realidade da morte prépria e alheia. A grande questdo que permeia a fase final da vida é a atitude
que se adota; vida e morte variam seu significado de uma cultura a outra e, muito particularmente, pelas crengas com as quais se vive.
Esta publicacio pretende contribuir para resolver dividas sobre quando e como fazer um documento de vontades antecipadas,
popularmente testamento vital, tendo em vista que, por enquanto, ndo é uma prética socialmente difundida e ndo chega a 3/1.000
pessoas que, reunindo os requisitos para outorgd-lo, decidiram fazé-lo. Ao mesmo tempo, este artigo ajuda a lembrar aspectos como
a dignidade, a liberdade e a confianga que, na etapa final da vida, ganham mais transcendéncia. O documento de vontades anteci-
padas, ndo isento de polémicas, permite a qualquer pessoa capaz deixar constincia dos cuidados sobre sua satde ou tratamentos
médicos que desejaria receber se, chegado o momento, fosse incapaz de tomar decisdes ou nio pudesse expressé-las por si mesma.
Corretamente utilizado, pode ser um instrumento eficaz nas relagdes clinicas.

PALAVRAs-cHAVE: vontade em vida, morte, biojuridica, direito de morrer. (Fonte: DeCS, Bireme).
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1. INTRODUCCION

La relacion médico-paciente evolucioné de manera
sustancial a partir de mediados del siglo XX. Los des-
cubrimientos cientificos y los avances tecnolégicos que
se desarrollaron durante ese periodo, aplicables a la
biologfa y a la medicina, marcaron una nueva forma de
entender y practicar la ciencia médica. Influy6 también
en la configuracién del nuevo modelo, un mayor grado
de alfabetizacién de la poblacién en general y de acceso
a las fuentes de informacién, mas o menos fiables. Pero
fue sin duda la pérdida de confianza del paciente en el
buen hacer del médico debido al descubrimiento de las
actuaciones de algunos facultativos contrarias alalex artis,
como el caso Krugman respecto del Willowbrook State
School Hepatitis Study, o los experimentos realizados
en Alabama conocidos como Tuskegee Syphilis Study
lo que tuvo mds peso (1). En estos estudios se habian
venido realizando experimentos con seres humanos sin
el conocimiento de sus participantes.

Gracias ala evolucion de la biotecnologia se consiguieron
nuevos tratamientos que permitieron sanar enfermedades
hasta ahora incurables o mejorar la calidad de vida de
muchos pacientes. Al mismo tiempo, se innovaron otros,
los llamados tratamientos de soporte vital, capaces de
alargar lavida mediante la utilizacién de procedimientos
que mantenian o restauraban funciones vitales, pero no
sanaban, tan solo prolongaban la vida. Esto supuso una
nueva forma de morir. Algunos enfermos, hoy la mayorfa,
lo hacian en hospitales, tras numerosas intervenciones
médicas. Con la implantacién de estas tecnologias que
podian al mismo tiempo aportar grandes beneficios al ser
humano o causarle graves dafios (2), surgieron algunas
dudas acerca de si hacer en medicina todo lo técnica-

mente posible era éticamente aceptable y se evidencié
la necesidad de poner limites.

La actitud paternalista del médico hacia un paciente
que confiaba en su criterio sin cuestionarlo (3-6), giré
hacia la “emancipacién” del paciente, que reclamaba
su derecho de autodeterminacién. El enfermo queria y
quiere participar en el proceso de su enfermedad, ser
informado de todo cuanto afecta a su salud y tener la
dltima palabra sobre los cuidados o tratamientos que
desea recibir y hasta déonde quiere llegar. Naci6 asi el
consentimiento informado, pero quedaban todavia sin
solucionar aquellos supuestos en los que la persona inicial-
mente competente habfa perdido su capacidad de decidir
y no podia manifestar sus deseos. Ante la imposibilidad
de conocer la voluntad del paciente, las decisiones se
adoptaban entre los familiares y el médico. En caso de
desacuerdo, era frecuente que el conflicto derivara en
un proceso judicial. Con la finalidad de dar respuesta
pacifica a estas situaciones nace el testamento vital.

2. CONCEPTO

Popularmente se llama testamento vital al documento
en el que una persona manifiesta los tratamientos que
desea recibir o rechazar para cuando haya perdido la
capacidad de expresarse por si misma, y decide el des-
tino de sus érganos o de su cuerpo tras su fallecimiento.

3. CARACTERISTICAS

a. Se tratade unaexcepcion al régimen de consentimiento
por sustitucion (7). Al estar el paciente privado de
razén, o carecer de capacidad para ser informado y
prestar su consentimiento, lo hace desde su autono-
mia, por haber dejado predeterminado, para el caso
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de enfermedad o accidente, sus deseos en orden a
los tratamientos que quiere que se le apliquen en
determinadas circunstancias. De no existir testamento
vital, el consentimiento se prestard por sustitucion.

. Encuentra su fundamento en la aplicacién del princi-
pio de autodeterminacién del paciente, materializado
en el uso de su libertad responsable. Se estructura
a través de un sistema de presunciones legales en
el cumplimiento de los requisitos necesarios para
su validez. Asi pues, se presupone una capacidad
de obrar suficiente y un actuar libre, sin violencia
ni intimidacién. En las diferentes legislaciones se
recomienda, pero no se impone, haber recibido
asesoramiento previo y haber reflexionado suficien-
temente antes de su elaboracién. Deberia ser la
consecuencia de un verdadero proceso de reflexién
profunda e informada en el uso responsable de su
derecho de autodeterminacién sobre las decisiones
que conciernen a su salud (8). La simple firma del
otorgante en un documento en el que se indique
haberlo realizado de ese modo da fe suficiente de
ello a efectos probatorios.

Esun negocio juridico, por cuanto se trata de la decla-
raci6n de voluntad con la que el particular se propone
conseguir un resultado que el derecho estima digno
de especial tutela (9, 10).

Su ejecucién es diferida en el tiempo. Prevé una hipo-
tética situacion futura, a diferencia de lo que sucede
en el consentimiento informado.

Su contenido es heterogéneo. La naturaleza juridica
de este documento permite que sea disefiado a la
medida de quien lo otorga, con tal que lo solicita-

do guarde relacién con el fin para el que ha sido
creado. Abarca manifestaciones relativas al cuidado
integral de la persona pudiendo contener peticiones
de asistencia espiritual durante su enfermedad (11-
13), indicacién de las personas con las que desea o
no compartir sus tltimos momentos y la manera de
hacerlo, detalles sobre el sepelio, funeral, etc. Todo
cabe en un documento cuya finalidad es prolongar
el ejercicio del derecho de autodeterminacién ante
una situacién de incapacidad de hecho.

Su apertura procede en cualquier situacién de falta
de capacidad suficiente para tomar decisiones o de
muerte. En un contexto estrictamente clinico, el mo-
mento de su ejecucion se corresponde con aquel en
el que siendo necesaria la autorizacién del paciente
para aplicarle determinados tratamientos médicos
o intervenciones quirtirgicas, no pueda expresarla.
Las manifestaciones acerca de tratamientos médicos
tienen como destinatario indeterminado el faculta-
tivo responsable que le sea asignado. Sin embargo,
es posible que el otorgante haya previsto un marco
de actuacién mds amplio, que contemple el cuidado
integral de su salud, con expresién de instrucciones
no directamente relacionadas con tratamientos médi-
cos, cuyo destinatario serd el representante designado
para velar por el cumplimiento de su voluntad.

De no darse la circunstancia de una previa incapacidad
de hecho que necesite tratamiento, deberd abrirse
igualmente y con celeridad tras la muerte, ya que puede
contener disposiciones relativas ala donacién de 6rganos
o el destino de su cad4dver, instrucciones sobre la forma
de sepelio, etc., que precisen de una intervencién inme-
diata y cuya dilacién en la apertura del documento puede
ocasionar que no se puedan aplicar las instrucciones que

contiene y con ello provocar su ineficacia.
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4. CLASES

Testamento biolégico, testamento de vida, planifica-
cién anticipada de atencién, directrices anticipadas
de actuacién o de tratamiento, instrucciones previas,
carta de autodeterminacién o voluntades anticipadas
son diferentes tipos de documentos, que contienen una
voluntad prospectiva en el ambito sanitario. En todos
ellos una persona deja constancia de sus deseos para
cuando no pueda manifestarlos y lo hace en relacién
a los cuidados de su salud y al destino de su cuerpo y
6rganos. Generalmente se utilizan como sinénimos,
pero, en sentido estricto, presentan algunas diferencias
de matiz que afectan a su contenido, no tanto por su
propia naturaleza o denominacién cuanto por los limites
establecidos en legislaciones que los regulan.

El testamento bioldgico, testamento vital, living will o
declaration, corresponde a la primera fase evolutiva
del documento. Es la forma en que popularmente se
conoce, en sentido genérico, a todos los documentos
de este tipo. Fue concebido para ser utilizado cuando
los pacientes se encontraran en estado terminal. En él
se recogia la voluntad de una persona que solicitaba
no recibir tratamientos indtiles cuando la muerte fue-
ra un hecho inevitable. Pretendia evitar practicas de
obstinacién terapéutica. Algunas asociaciones, como la
Conferencia Episcopal Espafiola (13), han elaborado su
propio modelo de testamento vital.

Poderes de representacion, health care proxy, power of
attorney, durable power of attorney for health care o
health care powers of attorney o medical power of attor-
ney. Tienen su origen también en Estados Unidos. Con
este documento una persona deja designada a otra para
que tome por ellalas decisiones relacionadas con su salud

EN LAS ADVANCED HEALTH CARE DIRECTIVES
SE AMPLIA EL CONTENIDO RESPECTO DEL
LIVING WILL, DE MANERA QUE SE PUEDEN
INCLUIR DESEOS RELATIVOS A CUIDADOS

PARA QUE SE APLIQUEN EN CUALQUIER
SITUACION DE INCAPACIDAD, NO SOLO
EN CASO DE ENFERMEDAD TERMINAL O DE
INCONSCIENCIA PERMANENTE.

cuando no pueda expresarse por si misma. Si no constan
instrucciones previas por parte del representado, que
hayan de ser objeto de interpretacién por el represen-
tante, o de cuyo cumplimiento deba velar, la actuacion
del representante equivaldré al consentimiento prestado
por sustitucién, y se asemeja a la figura del autotutor. La
amplitud de los poderes de representacion que contiene
queda determinada en el propio documento por quien lo
otorga. La persona designada como tal recibe el nombre
de representante, agent o attorney-in-fact (14).

Es posible otorgar una declaration y un durable power
of attorney en un solo documento de naturaleza mix-
ta. En tal caso, hablaremos de advanced health care
directives, directivas anticipadas mixtas y complejas
o advanced directives. En las advanced health care
directives se amplia el contenido respecto del living
will, de manera que se pueden incluir deseos relativos
a cuidados para que se apliquen en cualquier situacién
de incapacidad, no solo en caso de enfermedad termi-
nal o de inconsciencia permanente. Ademds, permite
designar a una persona para que represente al otorgante
cuando esté incapacitado, por lo que al refundir en este
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LA HISTORIA DE VALORES O VALUES HISTORY, RECOGE LA FORMA DEL OTORGANTE,

INDICANDO AQUELLOS ASPECTOS FUNDAMENTALES RELATIVOS A LA ENFERMEDAD,

LA MUERTE Y LA VIDA. PUEDE SER UTILIZADA COMO DOCUMENTO INDEPENDIENTE O

INCLUIRLA EN CUALQUIERA DE ELLOS.

nuevo documento todos los anteriores, ya no es nece-
sario otorgar un durable power of attorney for health
care. Las personas que hubieran otorgado una natural
death act declaration o un durable power of attorney
for health care no necesitarian conceder una advanced
health care directive, salvo que quisieran completar el
contenido de sus manifestaciones afiadiendo clausulas
que no se corresponden con el tipo de documento que
habian otorgado anteriormente (14).

La historia de valores o values history, recoge la forma
del otorgante, indicando aquellos aspectos fundamen-
tales relativos a la enfermedad, la muerte y la vida.
Puede ser utilizada como documento independiente o
incluirla en cualquiera de ellos. Constituye un elemento
de gran ayuda para interpretar las manifestaciones que
contienen los documentos.

Instrucciones previas, voluntades anticipadas, volunta-
des vitales anticipadas o manifestaciones anticipadas de
voluntad, es la terminologia empleada por el legislador
espafiol y se refieren a una misma figura juridica. Estin
reguladas por el articulo 11 de la Ley Orgénica 41/2002,
de 14 de noviembre, bdsica reguladora de la autonomfa
del paciente, y de derechos y obligaciones en materia de
informacién y documentacién clinica (15), que ha sido
desarrollada por las Comunidades Auténomas. La ley
estatal utiliza el nombre de “instrucciones previas”, y
algunas normativas autonémicas también se han hecho

eco de este vocablo, mientras que otras han optado por
denominarlas voluntades anticipadas. El contenido del
documento previsto en la legislacion estatal se identifi-
ca con las advanced health care directives (14, 15); sin
embargo, los modelos de documentos elaborados por
los distintos servicios autonémicos de salud se centran
en una situacién de ingreso hospitalario, para estados
terminales y para casos especialmente graves o estables
sin posibilidades razonables de recuperacion.

El proceso evolutivo del testamento vital pasé, de la ge-
neralidad inicial de los documentos, a una complicacién
progresiva de los mismos con referencias explicitas a la
aceptacion o el rechazo de determinadas terapias. Se
disefiaron formularios tipo para enfermedades crénicas
concretas como lainsuficiencia renal, el SIDA o la enfer-
medad pulmonar obstructiva, que conviven con otros a
modo de documento tinico en forma de testamento vital
complejo, que son los utilizados generalmente en Estados
Unidos y en Europa a través de los modelos facilitados
por los servicios piiblicos de salud o por hospitales y por
distintas asociaciones y confesiones religiosas (16, 17).

5. ORIGEN

Fue en Estados Unidos donde se iniciaron los cambios.
La creacion de este documento obedece a una necesidad
muy concreta: dar respuesta a la problemética puesta
de manifiesto en el contexto de su sistema sanitario, en
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el que el propio paciente habia de hacerse cargo de los
gastos de su enfermedad (18). Por otro lado, hacfa afios
que se habia reconocido el derecho del enfermo a la
autodeterminacién en el dmbito sanitario (19), y algunas
voces pedfan una respuesta a aquellos casos en los que
el paciente, inicialmente competente, se encontraba en
una situacién en la que habfa perdido su capacidad para
manifestar su voluntad. Laidea de su elaboracién surgié
en 1967 en el seno de la Euthanasia Society of America,
y se atribuye a Luis Kutner, un abogado laboralista pro
derechos humanos de Chicago. Fue difundido por el
Euthanasia Educational Council (20).

La popularidad de este documento se produjo afios més
tarde, a raiz de dos casos judiciales que trascendieron a
la opinién publica, los de Karen Ann Quinlan (18, 21 22),
y Nancy Cruzan (23, 24). Fue entonces cuando se puso
de manifiesto lanecesidad de regular esas situaciones de
manera eficaz, y se considerd que conocer de antemano
la voluntad de cualquier persona ante estas situaciones
podria evitar conflictos en las relaciones entre el médi-
co y los familiares del paciente, ya que este dltimo no
podia decidir en ese momento. Hasta aqui es cuestién
pacifica entre los autores; sin embargo, no existe una-
nimidad respecto a cudl fue la finalidad inicial de este
documento, pues nace en un contexto judicializado de
las relaciones clinicas.

Primala opinién de que se trata de un instrumento juridico
con finalidad defensiva, si bien en este punto los autores
también difieren. De un lado, un sector doctrinal sostiene
que el testamento vital viene a completar el proceso de
autodeterminacién del paciente en el 4mbito sanitario.
Por el contrario, no faltan quienes consideran (7, 18)
que nace principalmente para cumplir la funcién de
proteger al médico, ya que estos necesitan una garantia

EL CoNvVENIO DEL CONSEJO DE EUROPA
PARA LA PROTECCION DE LOS DERECHOS
HUMANOS Y LA DIGNIDAD DEL SER
HUMANO CON RESPECTO A LAS APLICACIONES
DE LA BIOLOGIA Y LA MEDICINA, CELEBRADO
EN ESPANA EN 1997, CONSTITUYO UN HITO
FUNDAMENTAL PARA EL RECONOCIMIENTO DE
LOS DERECHOS DE LOS PACIENTES.

para que no se les pueda acusar de no haber hecho todo
lo posible para salvar al paciente en caso de no instaurar
un determinado tratamiento, o de haberle causado la
muerte si retiraban el tratamiento (18, 24-26).

6. PRECEDENTES LEGISLATIVOS

El precedente legislativo mds antiguo se encuentra en
la Natural Death Act de California o Ley de Autodeter-
minacién del Paciente, aprobada en 1976, a raiz del caso
Quinlan, y legaliza estos documentos. Durante los diez
afos siguientes casi todos los estados federales de Estados
Unidos promulgaron leyes similares. La sentencia dictada
por el Tribunal Supremo de Estados Unidos en el caso
Cruzan, el 25 de junio de 1990, reconocid la existencia
del derecho de los pacientes competentes a rechazar un
tratamiento médico no deseado. Se estableci6 un pro-
cedimiento para la toma de decisiones por parte de los
representantes de los pacientes no competentes, que dio
lugar a la aprobacién de la Patient Self-Determination
Act (PSDA). Esta Ley entr6 en vigor el 1 de diciembre
de 1991 (27).
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Elreconocimiento de la voluntad prospectiva del paciente
en el dmbito sanitario tuvo eco en otros paises. Asi, el
Convenio del Consejo de Europa para la Proteccién de
los Derechos Humanos y la Dignidad del Ser Humano
con respecto a las Aplicaciones de la Biologia y la Me-
dicina, celebrado en Espaiia en 1997, constituy6 un hito
fundamental para el reconocimiento de los derechos de
los pacientes. Sin embargo, en relacién con las volun-
tades anticipadas muestra una especial cautela. En su
articulo 9 tinicamente dispone que “serdn tomados en
consideracion los deseos expresados anteriormente con
respecto a unaintervencion médica por un paciente que,
en el momento de la intervencién, no se encuentre en
situacion de expresar su voluntad” (28).

7. REQUISITOS

El otorgante ha de ser una persona a la que el ordena-
miento juridico reconozca capacidad de obrar suficiente.
Se han previsto diferentes formas vélidas de otorgamien-
to: ante un notario, ante el encargado de un registro
especialmente habilitado al efecto, o ante tres testigos.
La voluntad ha de quedar manifestada por escrito. Es
conveniente dejar constancia de su existencia en la
historia clinica. En muchas ciudades se han habilitado
puntos de recepcién del documento ubicados general-
mente en hospitales. Se han creado registros ad hoc
para su inscripcion, donde se garantiza el acceso a la
persona legalmente autorizada cuando deba aplicarse,
y al otorgante y el representante en cualquier momento;
asimismo, se trabaja en garantizar su eficacia a través
del conocimiento inmediato de su contenido mediante
acceso telematico.

Para su validez, es necesario que el otorgante lo elabo-
re libremente, ajeno a presiones internas o externas,

si bien sobre este requisito —asi como sucede con la
capacidad— no se han establecido mecanismos eficaces
de verificacion mads alld de la mera presuncion.

La figura del representante, que puede ser designado
en el mismo documento o en otro diferente, se torna
esencial cuando el paciente ha hecho uso de su derecho
a no ser informado. Actuard como interlocutor valido
con el médico responsable y tomara las decisiones en
nombre del paciente, sujeto a las limitaciones contenidas
en el poder otorgado que han de quedar reflejadas en el
propio documento. Se le reconoce capacidad para inter-
pretar el sentido de las instrucciones. Es el encargado
de velar por que se cumpla la voluntad prospectiva en
el supuesto concreto para el que fue otorgado.

El médico responsable es el destinatario y evaluador
del documento. Ha de comprobar su autenticidad,
juzgar si los deseos expresados son congruentes con el
ordenamiento juridico y determinar si son contrarios a
laley o la buena practica clinica y si se corresponden con
los supuestos de hecho previstos por el paciente (29).

8. CONTENIDO

El contenido, generalmente dirigido al médico respon-
sable, admite una amplia variedad de manifestaciones
acordes con su heterogeneidad (26). Sin embargo, al dfa
de hoy las peticiones mds frecuentes se refieren al recha-
zo de tratamientos, principalmente los que impliquen
transfusiones de sangre o hemoderivados y solicitudes
de eutanasia. Los formularios elaborados por distintas
asociaciones y confesiones religiosas contienen los valores
comunes a sus miembros y son muy diferentes de unas
a otras. La Conferencia Episcopal Espafiola elabor6 un
modelo que posteriormente modificé de forma sustan-
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LA ASOCIACION DERECHO A MORIR
DIGNAMENTE (DMD) HA ELABORADO
SU PROPIO DOCUMENTO MODELO EN
EL QUE INCLUYE EL RECHAZO A CIERTOS
TRATAMIENTOS Y LA PETICION DE
EUTANASIA EN DETERMINADOS SUPUESTOS,
CONDICIONADA A SU LEGALIDAD.

cial, al eliminar la referencia al rechazo de tratamientos
extraordinarios que si inclufa en su primera redaccién.
Incluy6 en su nueva redaccion la peticién expresa de
recibir sacramentos. Se trata de un documento sencillo
y breve, que ha tenido el acierto de recoger en unas
pocas frases los aspectos mds importantes para tener
en cuenta ante una situacién irreversible, destacando el
reconocimiento ala dignidad de la persona en un contexto
clinico de enfermedad terminal o estado crénico de no
previsible recuperacién. Se aleja de la eutanasia y del
encarnizamiento terapéutico. Sin embargo, es necesario
dotarlo de las solemnidades legalmente establecidas en
cada pais para su validez, tales como la firma de tres
testigos, proceder a su inscripcion registral 0 a su pro-
tocolizacion notarial, y dejar constancia de todo ello en
la historia clinica (30). La asociacién Derecho a Morir
Dignamente (DMD) ha elaborado su propio documento
modelo en el que incluye el rechazo a ciertos tratamientos
y la peticion de eutanasia en determinados supuestos,
condicionada a sulegalidad (31). En general, todos ellos
estdn dirigidos segtin los valores de sus miembros, pero
han previsto un breve espacio en blanco parala inclusién
de algunas indicaciones personales. En sintesis, y sin
perjuicio de lo expuesto en relacién con la amplitud de

su contenido, estos documentos suelen contener algunas
o todas de las siguientes manifestaciones:

a. Una historia vital que expresalos criterios para tener
en cuenta a fin de priorizar sus valores y expectativas
personales. Sirve de base para la interpretacién de
cldusulas oscuras.

b. Las situaciones ficticas hipotéticas en las que la
voluntad anticipada sea tenida en cuenta.

c. Las instrucciones y los limites mds concretos a la
actuacién médica y la informacion sobre las proba-
bilidades evolutivas.

d. Otras consideraciones, como la donacién de érganos
o del cuerpo.

e. Peticion de atencién espiritual.

f. Instrucciones dirigidas al representante indicando
cémo y dénde desea pasar sus dltimos dias.

g. La designacién del representante.

h. Forma de sepelio (inhumacién, incineracién), detalles
sobre el funeral y la ceremonia.

Se ha criticado la tendencia a homogeneizar su con-
tenido a través de los documentos modelo, porque si
bien en un principio tuvieron una finalidad orientativa
para su elaboracién personalizada, en la prictica se
han convertido en formularios dirigidos a poner una
cruz en una casilla “predispuesta” y completar los
espacios en blanco relativos a los datos personales,
nombre del representante, testigos ante los que se ha
redactado (en su caso) y alguna otra consideracién en
un breve espacio dejado al efecto.

146 ISSN 0123-3122 - pers.bioét. - Vor. 18 -

NUMERO 2 -

PAcs. 138-152 - 2014




TESTAMENTO VITAL: CONOCER Y COMPRENDER SU SENTIDO Y SIGNIFICADO ¢ CRISTINA QUIJADA-GONZALEZ Y OTRO. |

9. REVOCACION

Aun cuando la ley que regule el documento establezca
como regla general para la modificacién, sustitucién o
revocacion que esta se haga por escrito y en las mismas
formas previstas para su otorgamiento, en la practica
podra también modificarse, sustituirse o derogarse
oralmente, cuando el paciente no pueda hacerlo en la
forma establecida. Esto se justifica porque la relacién
médico-paciente ha de desarrollarse en un clima de
didlogo permanente, de manera que en el curso de ese
proceso, en el que no procede la aplicacién del testamen-
to vital, sino el consentimiento informado, el paciente
puede hacer consideraciones que encierren verdaderas
revisiones 0 revocaciones expresas o presuntas de lo
que habia expresado anteriormente en su documento
de voluntad anticipada, e incluso manifestar su deseo
de rectificar el documento. Ello implica que, de facto,
el testamento vital se puede revocar, modificar o sus-
tituir en el entorno clinico a través del consentimiento
informado por disponer de un asesoramiento profesio-
nal actual sobre un diagndstico concreto y certero. Si
el paciente perdiera su capacidad en este contexto, se
prolongarfan los efectos del consentimiento informado
en los términos expresados en el articulo 9 del Conve-
nio de Oviedo. En estos supuestos, ademds de dejar
constancia de las nuevas manifestaciones en la historia
clinica, serfa conveniente formalizarla en la forma le-
galmente prevista, si fuera posible, para garantizar la
eficacia de la revocacion.

10. DIFERENCIAS CON EL CONSENTIMIENTO
INFORMADO

Consentimiento informado y testamento vital conforman
dos modalidades de manifestacién de la autonomia de la

voluntad del paciente en el dmbito sanitario. Comparten
naturaleza de instrumento probatorio ante una posible
demanda judicial. El testamento vital viene a culminar
un proceso de autodeterminacion del paciente en la
toma de decisiones clinicas que le afecten, en la misma
linea iniciada por el consentimiento informado.

Sin embargo, no puede afirmarse que el testamento vital
sea una modalidad de consentimiento informado, pues
las diferencias entre ambas figuras son importantes. Asi,
en el testamento vital (utilizando el término en sentido
amplio), el consentimiento no se puede prestar por sus-
titucion, siendo el propio paciente quien decide con
cardcter previo; aun en los casos de designacién de un
representante, este ha de atenerse al contenido de las
instrucciones. En el testamento vital falta el requisito
de la informacién sobre el diagndstico, prondstico, tra-
tamiento y alternativas que han de conocerse antes de
firmar el consentimiento informado. Tampoco se contempla
la obligacién de ser informado por el facultativo que ha de
aplicarlo, y falta igualmente la circunstancia de lainmediatez
y la seguridad de la aplicacién ya que el testamento vital
se realiza en previsién de una supuesta incapacidad de
hecho, y para una supuesta e hipotética situacion.

Diferentes son también los mecanismos legales previs-
tos para garantizar que quien otorga estos documentos
posee libertad de actuacién (18) y capacidad suficiente
para entender el acto que realiza y la trascendencia de
sus manifestaciones. El testamento vital opera a través
de presunciones iuris tantum, mientras que el consenti-
miento informado tiene establecida una relacion directa
y fluida con el médico que ha de aplicar el tratamiento
o realizar la intervencién.
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11. LIMITES DEL TESTAMENTO VITAL: CUESTIONES
ETICAS, JURIDICAS Y MEDICAS

Durante todos estos afios de vigencia se han planteado
determinados aspectos relacionados con la eficacia del
documento. Por una parte, se ha reflexionado sobre las
consecuencias que puede tener que una persona decida
cudndo y c6mo se quiere morir, y se ha cuestionado si la
persona que goza de buena salud estd en condiciones de
discernir, auténomamente, acerca de cémo querria ser tra-
tada en un eventual estado de incapacidad comunicativa,
en un futuro incierto; y también,
hasta qué punto esta capacitado
cualquier ciudadano para hacerse
cargo de la multiplicidad de trata-
mientos-diagndsticos-prondsticos
que brindala ciencia médica pre-
sente y futura. De otro lado, se ha
cuestionado si es lo mismo renun-
ciar a un complicado tratamiento
que a la nutricién e hidratacién
artificiales (32). Se ha criticado
la redaccion de los documentos
modelo ofertados por organismos
oficiales a pacientes que han de
ser atendidos en centros priblicos,
en especial, las referencias a la
aplicacion y el rechazo de determinados tratamientos
de cuestionada aplicacién ética. Se ha afirmado que
parecen estar pensados mds bien para evitar costes al
sistema publico de salud que para dar cumplimiento a
la voluntad del paciente, ya que no existen garantias de
que se vayan a aplicar los tratamientos que se solicitan,
mas alld de los cuidados paliativos y los previstos en el
catdlogo publico de prestaciones sanitarias. De hecho,
suele incluirse una amplia lista de los tratamientos que

EL TESTAMENTO VITAL OPERA
A TRAVES DE PRESUNCIONES
IURIS TANTUM, MIENTRAS QUE EL
CONSENTIMIENTO INFORMADO
TIENE ESTABLECIDA UNA
RELACION DIRECTA Y FLUIDA
CON EL MEDICO QUE HA DE
APLICAR EL TRATAMIENTO O
REALIZAR LA INTERVENCION.

se pueden rechazar, y no asi de las alternativas a tales
rechazos, concretamente en el caso de las transfusiones
de sangre, por lo que no puede afirmarse que garanticen
el derecho de autodeterminacién del paciente cuya
alternativa al rechazo del tratamiento sea la ausencia
del mismo ya que no se le ofrece otro alternativo (26).

La realizacion del documento a través de formularios tiene
como efecto positivo la celeridad para el procesamiento
de los datos, y permite una mejor interpretacién, lo que se
hace en detrimento de la libertad creativa del paciente que
sea verdadera manifestacién de su
voluntad referida exclusivamente
alos aspectos sobre los que desea
dejar constancia. La sobreinforma-
cién que contienen estos formu-
larios puede mermar la libertad
del otorgante al predisponerlo a
pronunciarse sobre determinados
aspectos cuyo significado técnico
y consecuencias desconoce.

El primer obstdculo con que se
encuentra el otorgante es que el
testamento vital congela la vo-
luntad del paciente en el pasado
sin posibilidad de actualizacién prictica en el momento
de su aplicacion. La prudencia aconseja abstenerse de
elaborar un documento que incluya consideraciones
acerca de las cuales no se tiene seguridad, confiando
en que se puede modificar en el futuro.

La segunda limitacién es consecuencia de las circuns-
tancias personales del otorgante, quien no podra recibir
mas de lo que econémicamente se pueda permitir, ni
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de lo que el sistema piiblico de salud, en caso de optar
por la sanidad publica, tenga previsto para ese supuesto
concreto. Aun cuando la naturaleza del testamento vital
permite a quien lo otorga incluir todas aquellas consi-
deraciones que respondan a cémo desearfa ser cuidado
cuando no pueda expresarlo, no puede esperar que se
garantice sin mds el cumplimiento de sus peticiones.

La tercera limitacion en el ejercicio de la autodeter-
minacion prospectiva se presenta en el momento de
la aplicacién. Puede haberse quedado desactualizado
por el tiempo transcurrido, o surgir problemas de
interpretacion, cuestionamientos sobre la presuncion
de la voluntad relativa al momento del otorgamiento
y de intervencién de sus representantes. Y aun asi, es
frecuente que el enfermo vaya cambiando de opinién
o criterio a medida que la enfermedad evoluciona o lo
hacen sus circunstancias personales o familiares (33).

Desde una perspectiva juridica se establecen dos limi-
tes que afectan al momento del otorgamiento y de la
aplicacién. En el primer caso, ademds de cumplir los
requisitos personales y formales, no podrin admitirse
peticiones contrarias a Derecho. Al tiempo de la ejecu-
cién del documento no se aplicardn aquellas medidas
contrarias a la ley, a la buena practica médica o que no
se correspondan con el supuesto de hecho contemplado
por el otorgante (34), en cuyo caso habria que prestar
consentimiento informado por sustitucién.

Por otra parte, hay que contemplar los derechos del
médico como parte fundamental en las relaciones clini-
cas; este no puede convertirse en un simple mandatario.
Su actuacion viene determinada por el cumplimiento
de la lex artis ad hoc, como el conjunto de principios

y reglas que han de inspirar su conducta profesional
en cada momento, con base en lo cual puede oponer
objecién de ciencia y de conciencia ante determinadas
peticiones del paciente.

12. FUTURO DE LOS TESTAMENTOS VITALES

Tras la publicacién de la Natural Death Act en 1976,
y posteriormente con la PSDA en 1991, se esperaba
que el testamento vital tuviera gran aceptacion entre la
poblacién norteamericana. Lo cierto es que desde los
afos noventa se estancé en el 15 %. Tras los resultados
del informe SUPPORT (35), Estados Unidos y Canadd
llevan investigando y valorando las ventajas y los incon-
venientes del testamento vital en sus distintas formas
evolutivas durante mds de treinta afios. Todo apunta hacia
la elaboracién de este documento con el asesoramiento
de un profesional especializado, sobre todo en el final de
la vida. De este modo, ya no serfan unas voluntades an-
ticipadas elaboradas unilateralmente por el otorgante.
Se pretende una concepcién mds amplia e integral del
proceso, que se ha venido a llamar Advanced Care Planing
o Planificacién Anticipada de las Decisiones Sanitarias.
Con la intervencion del profesional no se pretende
la sustitucién del consentimiento del paciente, sino
dotarle de un complemento que garantice un proceso
correcto en la formulacién de la voluntad, en el que
se tenga en cuenta el contexto temporal, psicoldgico,
cultural, familiar y comunitario en el que se produce
la toma de decisiones.

La situacién en Europa es muy similar a la de Estados
Unidos de principios de los afios noventa, es decir, un
gran desarrollo legislativo, pero poca implantacién real
(18). No podemos obviar que este documento nace en
un contexto judicializado. Tampoco que es el medio uti-
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lizado para demandar pricticas de eutanasia en los paises
donde estd permitida o legalizada, siendo esta, junto con
el rechazo alas transfusiones de hemoderivados —como
hemos sefialado—, las peticiones mas solicitadas.

La idea de un documento para que el paciente recha-
ce, de manera generalizada e hipotética, tratamientos
concretos cuyo alcance y consecuencias desconoce, ha
demostrado no tener la aceptacién social esperada ni
en la poblacién ni en un sector muy importante de los
profesionales sanitarios. Con todo, el testamento vital,
en cualquiera de sus acepciones, es un instrumento
juridico vilido, con un enorme potencial. Bien utilizado
contribuird muy positivamente a mejorar la calidad asis-
tencial dentro y fuera de las relaciones clinicas. Podria
convertirse en un referente eficaz para garantizar el
respeto a la dignidad y el valor de la vida humana de la
persona devenida incapaz, en un contexto sociosanitario.

En este sentido, se ha considerado a la “historia de
valores” como un sustituto o complemento de los
testamentos vitales para transmitir los valores éticos o
morales de un paciente, por lo que serd més ficil discer-
nir sobre su decisi6n final. También estdn los “poderes
de representacién”, cuya utilidad radica en que al re-
presentante se le plantean aquellas dudas o cuestiones
que no se pueden proponer al paciente por razén de
su estado. La “Planificacién anticipada de cuidados”
(4), a modo de una prolongacién del consentimiento
informado, es una opcién para los casos de enfermos
crénicos, de tal modo que alo largo del tratamiento es
posible ir transmitiéndole informacién paulatina, de
manera soportable y terapéuticamente adecuada, sobre
el pronéstico de su enfermedad para que el paciente
vaya manifestando su voluntad.

Todo apunta a que el futuro del testamento vital se
encamina hacia un estado de equilibrio que permita
garantizar los derechos del médico y del paciente (36).
El médico necesita un espacio dénde poder desarrollar
su profesion sin miedo a ser demandado ante cualquier
posible error, y el paciente necesita recuperar la con-
fianza en que el médico actuard desde el respeto a la
lex artis, con aplicacion prudente de unos principios
bioéticos que lo sitden en el centro de la relacion clinica,
considerdndolo en toda su dignidad.
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