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Resumen

El reconocimiento legal de un documento de
voluntades anticipadas (DVA) pretende proteger el
derecho de los enfermos a la propia libertad de decision
ante las indicaciones médicas. Se espera con ello que
se consolide el respeto a la autonomia personal. Lo
primero es que no se realicen procedimientos
contrarios a los deseos del paciente. La voluntad de
éste podrd conocerse ahora a través de esta nueva
oportunidad. Pero es imprescindible un andlisis critico
de su fundamentacion ética, de su regulacion juridica
y de la utilidad y dificultades de su mangjo.

Muchas voluntades pueden respetarse sin
necesidad de documento. No obstante, los DVA pueden
ser utiles, sobre todo si logran acercarse a los enfermos
reales. Lo importante es que la voluntad del enfermo
quede bien reflejada.

El nombramiento de un representante y la
renovacion del documento para adaptarlo al proceso
de una enfermedad, cuando ésta ya se conoce, son
recomendaciones importantes. También es

Sundamental reconocer que el DVA es para ser tenido
en cuenta y ser ponderado en la toma de decisiones.

Finalmente, cabe recordar las nuevas
obligaciones, legales o no, que se tienen a partir de
ahora con respecto a los enfermos que disponen de un
DVA.

Palabras clave: Voluntades anticipadas.
Autonomia personal. Derechos del paciente.

Abstract
LIVING WILLS

The legal recognition of a living wills document
(LWD) endeavours to protect the patients’ right to
own decision-making regarding medical
instructions. This way, the respect for personal
autonomy is expected to be strengthened. The first aim
Is that no procedure against the patient’s will must be
done. The patients’ will should be known through the
LWD. But it is mandatory a critical analysis on its
ethical grounds, present legislative regulation and the
utility and difficulties of its management in current
practice.

A lot of wills can be respected with no need for
such document. But the LWD can be useful in certain
Situations, above all if they reach to approach the real
patients. The most important thing is that the
patients’ will gets accurately revealed.

The appointment of a representative and the
renewal of the document to adjust it to the process of
the illness, once this is known, are remarkable advices.
1t is also essential to recognize that the LWD must be
taken into account and weighed in the decision.

Finally, we must be reminded of the new
obligations, legal or not, that from now on exist
involving the patients that count on a LWD.

Key words: Living wills. Personal autonomy.
Patients’ rights.
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Sentido de las voluntades anticipadas

Lo que se ha venido en llamar «voluntades
anticipadas», o «directrices previas», es una forma de
proporcionar al enfermo una oportunidad de llegar a las
decisiones clinicas que se tomen el dia de mafiana,
cuando €l ya no pueda expresar su voluntad. ;Por qué
ahora, y no antes, la sociedad ha decidido brindar esta
oportunidad? Para explicarlo se han esgrimido
argumentos de utilidad y otros de principio.

Digamos primero que la preocupacion por el como
moriremos se ha extendido a la vez que el miedo a una
agonia excesiva y mecanizada, a una alienacion al final
de la vida. En nuestro primer mundo podemos decir que
ya casi nadie, a no ser que le sobrevenga una muerte
subita, muere de muerte «natural». Todos moriremos
seguramente después de alguna decision, de actuacion o
de no actuacion, de ingresar en un centro o de no
hacerlo. Tenemos ante nosotros muchas mas opciones
técnicas que antes, y de tanta eficacia a veces, que
podemos esperar de ellas grandes beneficios pero
también temer situaciones inquietantes. Mayores
posibilidades conllevan mayor responsabilidad sobre su
aplicacion. Seguramente todos estamos de acuerdo en
que no todo lo técnicamente posible es conveniente.

Esta aseveracion, que nos resulta tan evidente
ahora, es una constatacion relativamente nueva.
Durante siglos se ha creido que contra la enfermedad y
la muerte debia hacerse todo lo posible, y las
actuaciones médicas se centraban tnicamente en la
eficacia de la Iucha contra la enfermedad; eficacia (por
otra parte muy escasa) que legitimaba cualquier cosa: la
imposicién de un tratamiento en contra del parecer del
enfermo, la ocultacion de informacion, o incluso la
mentira. Era éste un valor tan preeminente que pasaba
por encima de la voluntad del implicado. Cualquier
persona, por el solo hecho de estar enferma, era
considerada moralmente disminuida, sin libertad de
decision, y debia someterse al paternalismo médico y
familiar. Lo indicado, lo que «debia hacerse», no era
discutible.

Todos sabemos que ahora las cosas son
radicalmente distintas. En la actualidad consideramos
que el enfermo debe poder tomar libremente las
decisiones que le atafien. Se trata de una proyeccion de
los derechos humanos sobre la situacién de enfermedad
que podriamos enunciar asi: cualquier persona, aunque
esté enferma, tiene el derecho a su autorrealizacion, a
ser respetado cuando lo hace e incluso a que se le ayude
a poder hacerlo. A decidir qué es, o qué no es,
conveniente para €l entre las posibilidades clinicas que
se le ofrecen o si no accede a ninguna de ellas. Eficacia
contra la enfermedad si, pero mientras se respete la
voluntad del enfermo en aplicarla y en la forma de
hacerlo. Se trata de una transformacion irreversible.
Claro esta que buscar el maximo beneficio para el
enfermo contintia siendo el motor basico de la practica
médica, pero su voluntad determina ahora la direccion
correcta y su limite. El profesional aporta conocimiento
cientifico, valoracién de la situacion y lo concreta en
una indicacién. Pero el enfermo aporta su escala de
valores, la forma de construir su futuro y su concepto
peculiar de salud y de calidad de vida; y esto lo
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concretara ponderando la indicaciéon médica y
aceptandola o rechazandola’.

La convivencia de estos mundos aconseja una
deliberacién franca entre médico y enfermo? muy
alejada de la imposicion rutinaria de antafio o de la
aplicacion acritica de protocolos actuales en nombre de
una «buena practica» profesional. La tnica buena
practica o rutina tolerada ahora es la del dialogo y el
respeto. Un dialogo socratico en el que ambos
intervinientes aportan datos esenciales al otro: por una
parte, conocimiento sobre hechos y posibilidades y, por
la otra, qué tipo de ayuda se espera, qué riesgos y

En la actualidad consideramos que
el enfermo debe poder tomar
libremente las decisiones que le
atanen.

sacrificios se esta dispuesto a asumir en carne propia y a
qué limites se esta dispuesto a llegar. La actitud de cada
una de las partes debe ser pues la de aceptar que el
dialogo empieza sin conocer suficiente («sé que no sé»
bastante) y que, sin la aportacion del otro, no podra
actuarse correcta y prudentemente («virtud es
conocimientoy).

Este derecho basico a la libertad personal (que la
condicién de enfermo no tiene por qué rescindir ni
constituir paréntesis alguno), junto al de la
inviolabilidad de su propio cuerpo, son derechos
fundamentales en sanidad que impiden la actuacion
profesional sin el consentimiento expreso del enfermo y
menos aun ante una negativa.

Los mayores problemas se suscitan cuando uno
pierde, a causa de la evolucion de su enfermedad, la
capacidad para comprender y decidir, y queda entonces
a merced de las decisiones de los demas, del médico o
de los familiares. Precisamente es ésta una situacion
frecuente cuando nos encontramos cerca de la muerte, y
alguien tomara entonces unas «decisiones por
sustituciony, pero con el peligro de que la propia
voluntad quede enmudecida.

Dada la ya apuntada concepcion tradicional de la
actuacion médica y la preparacion de los profesionales
para luchar exclusivamente contra la enfermedad, el
ciudadano tiene un miedo creciente a que las
posibilidades portentosas de las que éstos disponen sean
utilizadas para mantener su vida mas alla de lo que
tolera su dignidad. Nadie quiere llegar a que el limite sea
solo técnico, que se base inicamente en esperar a no
«poder» hacer nada, porque eso puede quedar
demasiado lejos®. El ciudadano quiere que ya antes se
hayan tenido en cuenta sus valores personales y se
acierte en como actuar y en cuando ya no «conviene»
continuar. Es logico, pues, que desee que los
profesionales conozcan y respeten sus directrices
mientras ain pueda expresarlas.

Tampoco la familia es a menudo una garantia de
seguridad en estos asuntos. Es verdad que en general
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conoce la voluntad del enfermo, pero a veces no de
forma suficiente. De hecho, diversos estudios han
demostrado la existencia de discrepancias importantes
(de hasta casi un tercio) entre los enfermos y sus
familiares en cuanto a la valoracién sobre situaciones,
sintomas y medidas a tomar o a rechazar*s. Por un
lado, las familias facilmente sobrevaloran la posibilidad
de dolor o sufrimiento, incluso en pacientes en coma
profundo. Por otra parte, ademas de personas somos un
simbolo para los demas; y a una familia puede, por
ejemplo, pesarle tanto la desaparicion del abuelo y, con
€l, de los lazos de unién que aseguraba, que puede
verse tentada de hacer todo lo posible para mantenerlo

afectado, sobre todo si la expresé anticipadamente en
un «documento de voluntades anticipadas» (en adelante
DVA)®. Entre nosotros su validez venia ya asegurada
por el Convenio sobre los Derechos Humanos y la
Biomedicina del Consejo de Europa (el conocido
Convenio de Oviedo), vigente en Espafia desde enero de
2000, que dice en su articulo noveno que serdn
tomados en consideracion los deseos expresados
anteriormente con respecto a una intervencion médica
por un paciente que, en el momento de la intervencion,
no se encuentre en disposicion de expresar su
voluntad,” En Estados Unidos contaban ya con la
Patients Self-Determination Act, surgida en 1991 a

Las «voluntades anticipadas» pueden darse oralmente en el proceso de deliberacién que debe haber entre médico y enfermo. Una de las garantias de validez
contemplada en la Ley 21/2000 del Parlamento de Catalufia es la opcion de expresar dichas voluntades ante tres testigos. (Oleo de E. Rosales.)

con vida mas alla del limite razonable, y con ello la
persona puede terminar convirtiéndose en victima de lo
que representa. Tampoco puede pasarse por alto el
hecho de que para muchas familias puede resultar muy
doloroso tomar una decision de no empezar o de
interrumpir un tratamiento por miedo a la culpa
residual. Asi es como para todos, familiares y
profesionales, puede acabar resultando mas comodo
continuar, aunque sea a costa de la situacion del pobre
enfermo que ya no puede expresarse por si mismo.
Recordemos que en nuestra cultura occidental el hacer
esta mejor considerado que la abstencion.

Saliendo al paso de todo ello, y sobre la base de la
necesidad de preservar la libertad y la dignidad de la
persona, en los Gltimos afos se ha legislado para que en
estas situaciones se tenga en cuenta la voluntad del
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partir de la repercusion del famoso caso de Nancy
Cruzan, en el que se sefiald la pertinencia de «una
prueba clara y convincente» de la voluntad de la
enferma antes de desconectarla del respirador que la
mantenia con vida. La ley inst6 entonces, entre otras
cosas, a: 1) que los centros sanitarios proporcionaran
informacién escrita a sus usuarios sobre el derecho a
tomar decisiones clinicas, incluido el de no consentir las
indicaciones del médico, y a redactar un DVA tal como
estipule cada estado (en 1993, 50 estados de EEUU
legislaron al respecto); 2) que, al ingreso del paciente,
se le proporcionara también informacién por escrito
sobre las disposiciones del centro respecto a estos
documentos; 3) se sefialara en la historia clinica del
enfermo si tenfa o no un DVA redactado; y 4) educar al
personal del centro sobre su manejo®. Finalmente se
promulg6 la ley del Parlamento de Catalufia 21/2000
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(en adelante Ley 21/2000)°, que ha sido seguida por
otras iniciativas similares y, desde este afio por una ley
basica en Espana*, que regulan su uso.

¢Es necesario un DVA?

Es importante recordar que sin un DVA uno debe y
puede esperar también un buen tratamiento y respeto a
la dignidad y a la voluntad expresada; no es, por tanto,
un documento ni mucho menos necesario. Aln es mas
importante la confianza mutua que enfermo y médico
puedan establecer entre si que limitarse a un contrato
despersonalizado. En este sentido, puede advertirse que
uno de los peligros actuales se cifra en pretender pasar
de la relacion paternalista a otra puramente contractual

para morir bien es muy posible que se precise algo mas,
un vinculo mas estrecho que posibilite una ayuda mas
calida y mas comprometida. El dialogo del que
hablabamos deberia comportar una mayor simpatia y
llevar al profesional a una mayor implicacién, incluso
hasta contactar con lo que Quill llama «las zonas
oscuras» del enfermo!!. En nuestro contexto latino
creemos que entonces podria hablarse de relacion
«amistosa»'?. Buscarla y llegar a ella es deseable?s,
aunque a menudo resulte dificil y a veces fuera de
nuestro alcance.

También es cierto que la decision tomada con los
familiares, a pesar de lo dicho mas arriba sobre sus
peligros, es en general una formula aceptable de
sustitucion. Hay autores que incluso creen que ofrece

El 15 de noviembre de 2002 el BOE publicé la ley aprobada por el Parlamento Espafiol que regula la autonomia
del paciente, los derechos y obligaciones en materia de informacion y documentacion clinica, asi como «las ins-
trucciones previas».

como Unica alternativa. Hay que reivindicar otras
posibles y mejores formas!®. Es cierto que para muchas
actuaciones médicas estandares basta la simple relacion
contractual, correcta y respetuosa, y que hay enfermos
que prefieren este tipo de relacién menos personal. Pero

* Posteriormente a la entrega de este manuscrito, el Congreso de
los Diputados aprobo (31 de octubre de 2002) la Ley bdsica
reguladora de la autonomia del paciente y de derechos y
obligaciones en materia de informacion y documentacion
clinica (Ley 41/2002, BOE 15 de noviembre de 2002), en cuyo
articulo 11 se regulan lo que ahora se ha querido denominar
«instrucciones previasy, fijando que «cada servicio de salud
regulara el procedimiento necesario... para que se garantice el
cumplimiento...». Contiene pocos cambios substanciales y
algunas pequefias mejoras. Pero, a nuestro juicio, contiene
también dos errores graves que judicializan excesivamente la
ayuda al enfermo terminal: 1) la explicitacion de que estas
«instrucciones» deben ser hechas por escrito, confundiendo con
ello directriz expresada previamente o anticipadamente con el
documento que pueda contenerla; y 2) cuando se dice que son
«... para que se cumplan...» en lugar de conservar la redaccion
del Consejo de Europa y la ley catalana de «para que se tengan
en consideracion». Ambas formulaciones dificultaran mucho su
aplicabilidad clinica en los casos y situaciones mas habituales.
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mas garantias y facilidades que los DVA!“. Esta parece
ser la creencia extendida en nuestra cultura latina, en la
que el tipo de familia mas habitual es aquella en la que
las decisiones se toman colectivamente y en la que los
valores dominantes son la solidaridad entre sus
miembros y la compafia mutua. Pero digamos que es
necesaria la mejor formacioén de los profesionales para
manejar las decisiones terapéuticas por sustitucion y
para saber compartirlas con las familias con racionalidad
y método. Existen ya multiples procedimientos de
decision para estos casos, como el sugerido por Drane'?,
que deberian conocerse y discutirse.

Si las premisas antedichas se cumplen, si la
relacion clinica es satisfactoria y la familia respetuosa y
minimamente cohesionada, las «voluntades
anticipadas» pueden darse oralmente en el proceso de
deliberacién, y no es raro que asi se haga. Mas tarde, en
caso de pérdida de la consciencia, debera entenderse
que la decision auténoma expresada con anterioridad se
prolonga, como dice Dworkin, «después de la razon»'°.
Ya no se trata entonces de llegar a una decision segiin
el criterio objetivo del «mejor interés» para el paciente
con una valoracion de datos clinicos y una
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interpretacion general de la calidad de vida, sino de
respetar un criterio subjetivo expresado por un enfermo
que ahora esta ya inconsciente. Precisamente asi lo
entendid el Tribunal Supremo de justicia para Nancy
Cruzan, y asi lo entiende la excelente Appelton
International Conference'”. En esta Ultima se recuerda
que el médico tiene un deber prima facie de ser
respetuoso con la voluntad del enfermo ya inconsciente,
aunque la hubiera expresado oralmente. Conviene no
caer en la obsesion legalista y defensiva de pensar que
un documento escrito sera mas claro que un dialogo
mantenido con el paciente, o que no podremos actuar
respetuosamente con la voluntad del enfermo
inconsciente si no tenemos un DVA formalizado'®.

De hecho, las reticencias a formalizar un DVA son
multiples y variadas'®?!, y explican la gran diferencia
entre el pequefio nimero de aquellos que lo acaban
redactando y la mayoria que no lo hace a pesar de
defender la pertinencia de su existencia®.

De todas formas, no cabe dudar de su oportunidad
si con €l logramos aumentar el derecho a la libertad
personal y la ocasién de ejercerlo para participar mas
directamente en las decisiones. Este es su verdadero
objetivo. Ademas habria otros argumentos de utilidad
para aplaudir la iniciativa. En primer lugar, uno puede
no confiar lo suficiente en las condiciones familiares o
en conseguir una relacion clinica tan satisfactoria como
la deseada. En segundo lugar, incluso si confiara en
ellas, el documento es una forma de corroborar el
fundamento de la actuacion del profesional y la opinién
de los familiares o préximos, y por tanto facilita su
decision respetuosa. Finalmente, como puntualiza la
British Medical Association, las voluntades anticipadas
documentadas deben verse como algo mas estable y
con mayor repercusion publica que la voluntad
verbalmente expresada en un momento sélo ante
algunas personas, por muy valida que ésta sea?.

Requisitos de validez del DVA

El fin perseguido por un DVA es esta objetivacion
de la voluntad de una persona, y llegar a esta diana
deberia pasar por delante de formalismos burocraticos y
legales. Ademas de identificar en él a su titular y
explicitar su voluntad, asegura que ésta se expreso en
condiciones de libertad, de capacidad legal y de
competencia (o capacidad «de hecho» para decidir).
Ratificarlo ante notario es garantia suficiente. La ley
21/2000 contemplo, sin embargo, otra posibilidad de
garantia como es la de hacerlo ante ¢res testigos, dos de
los cuales no han de estar vinculados al otorgante ni
familiar ni patrimonialmente. Admitir solamente la
ratificacion notarial, o pretender que ésta constituya una
garantia superior a las demas como algunos defienden,
supondria restringir demasiado las posibilidades de
acceso a este tipo de expresion auténoma cuando falta
tiempo, movilidad, posibilidades econémicas o
concurren otros impedimentos. La alternativa de recurrir
a testigos pone, en cambio, el documento al alcance, por
ejemplo, de pacientes hospitalizados que aprehenden la
necesidad de un DVA cuando conocen la evolucién de
una enfermedad. De esta manera se cumple mejor el
objetivo de servir de ayuda a enfermos ante
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circunstancias presentes y reales, y no solamente a
ciudadanos que se encuentran lejos atn de cualquier
enfermedad y que estan concienciados por otras
motivaciones®?°. Lo importante, y dificil, es lograr que
el documento exprese la voluntad auténoma de forma
personalizada e inteligible.

Lo mismo ocurre con respecto a los registros. Es
posible que su existencia sea una ayuda en muchos
casos, pero hay que recordar que el registro no es
obligatorio y que no da mas validez al documento, sino
que simplemente facilita su utilizacion. Constituye un
peligro en ciernes creer que es mayor la «fuerza
persuasiva» de un DVA ratificado ante notario e inscrito
en un registro cuando la persona estaba sana y

El fin perseguido por un DVA
es la objetivacion de la voluntad
de una persona, y llegar a esta
diana deberia pasar por delante
de formalismos burocraticos
y legales.

desconocia lo que iba a ocurrir, que otro, quiza mas
claro, pero cumplimentado ante testigos por un enfermo
consciente de sus posibilidades evolutivas cuando se
enfrenta a una decision trascendente y ha deliberado
con su médico. En este sentido puede tener razén
Gomez Rubi cuando teme que con los DVA se puede
llegar a un «despropdsito similar al alcanzado con el
consentimiento informado en nuestro pais, donde
hemos asistido a la transformacion de la conquista
mds importante en los derechos de los pacientes en un
proceso burocrdtico carente de sentido ético»?'. El DVA
es sobre todo materia ética, que evidentemente tiene su
marco legal, pero que realmente serfa un «desproposito»
utilizar perdiendo de vista su objetivo primordial.

En cambio, lo que si creemos importante, como se
especifica en la Patient Self Determination Act'y en la ley
catalana 21/2000, es que el DVA deba formar parte de la
historia clinica. Recordemos que ésta constituye el
registro unificado de lo que se conoce sobre el enfermo, lo
que le confiere un peso clinico y juridico incomparable.
Precisamente quien mas insiste en querer registros
centrales mas minimiza la utilizacion de la historia clinica,
seguramente porque piensa desde la perspectiva de quien
todavia no la tiene. Pues bien, deberia aconsejarse a
quien posea un DVA que no se desentienda de €l una vez
formalizado: que informe sobre €l a su entorno y que lo
entregue a su médico responsable cuando se le abra una
historia clinica. Precisamente 1a ley citada también
explicita que el DVA es un documento dirigido al médico
responsable en cada situacion.

Contenido, redaccién y formalizacion
del DVA

Clasicamente, un DVA contempla dos posibilidades
de prevision que pueden utilizarse por separado o
conjuntamente. Una es la de resenar las instrucciones a
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tener en cuenta en la toma de decisiones. La otra
consiste en nombrar un representante para la adopcion
de las decisiones.

1) Digamos de entrada que la designacion de un
representante se perfila como la opcion mas util en casi
todos los casos. Con independencia de que se trate 0 no
de un familiar, el nombrado queda como depositario de
la voluntad del enfermo en las decisiones clinicas
cuando éste ya no pueda manifestarla por si mismo. Es
el interlocutor «valido y obligatorio» ante la toma de
cualquier decision. Segtiin como quede especificado en el
documento, puede ser designado para aplicar y adaptar
las directrices ya expresadas en aquél, o bien para
actuar en representacion de los valores y expectativas
del enfermo en casos no previstos. Lo que seria
incomprensible es que no coincidieran directrices
concretas y la opinion del representante. Se supone que
éste conoce no solamente la letra del DVA, sino también
los valores, preferencias y limites del paciente. Se
entiende, por tanto, que es el mas capacitado para
decidir, no sélo como sustituto del enfermo, sino como
verdadero portador?* de la voluntad de éste. El nombrar
a un no familiar puede dar origen a algin problema en
nuestro medio cultural pero, por lo que deciamos al
principio, en algunos casos ese no familiar puede
representar realmente mejor.

El nombramiento de un representante, incluso de
alguien para sustituirle a su vez, debe aconsejarse
siempre, pues es quien proporciona mayores garantias
de interpretacion de la voluntad ante la necesidad de
adecuarla a la situacion concreta dado lo dificil que es
preverla en toda su complejidad.

Aunque sea una cuestion controvertida, creemos,
junto a otros autores®! y algin colegio profesional, que
un sanitario (médico de familia, enfermera amiga, etc...)
podria ser nombrado representante en un DVA, aunque
quedara entonces excluido para tomar las decisiones
como facultativo. Otro inconveniente obvio seria que no
puede ser representante de muchos enfermos a la vez.
Se trata de una cuestion abierta.

2) La otra parte del DVA, la que incorpora las
instrucciones sobre futuras actuaciones sanitarias y sus
limites, constituye lo que en esencia se conocia como
«testamento vital». Creemos importante diferenciar
aqui lo que es un documento emitido con mucha
anterioridad a la decision, sin conocimiento de a qué
tipo de situacion nos enfrentaremos, de otro inscrito en
un proceso conocido y en el que puedan preverse las
situaciones con suficiente realismo. Por desgracia, la
reivindicacion del «testamento vital» se ha hecho casi
exclusivamente desde el primer punto de vista, pero en
su puesta en practica ya hemos visto que deberia darse
cabida a ambos modos de entenderlo.

Los documentos-tipo ya confeccionados deberian
servir de simple guion o modelo para orientar y ayudar
a redactar documentos personales, evitando la tentacion
de sustituir la verdadera voluntad del enfermo por
férmulas rutinarias. De otro modo surgiran documentos
miméticos, escasamente personalizados y poco Utiles
para tomar decisiones concretas. He ahi un reto, y un
gran trecho a recorrer, si es que nos tomamos la
autonomia en serio.
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Un documento base deberia especificar, al menos,
los siguientes extremos?3:

a) Criterios que ilustren nuestros valores, la calidad
de vida que preferimos, la que no toleramos... Se trata
seguramente de criterios genéricos y ampliamente
compartidos, pero quizas no es superfluo especificarlos.

b) Situaciones clinicas en las que los criterios
expresados quisieran verse valorados: irreversibilidad,
estado vegetativo crénico, demencia profunda, dolor
intenso, etc.

¢) Instrucciones sobre actuaciones sanitarias
previsibles y limites concretos en las situaciones
antedichas: las de mas alta complejidad (ventilacion
mecanica, dialisis, cirugia mayor, etc.), las de baja
complejidad (hospitalizacion, antibioticoterapia,
rehabilitacion, etc.) y otras como hidratacion, nutricién
artificial, cuidados minimos...

Deberia aconsejarse a quien posea
un DVA que no se desentienda de
él una vez formalizado: que
informe sobre €l a su entorno
y que lo entregue a su médico
responsable cuando se le abra
una historia clinica.

Con todo, debe recomendarse /a renovacion del
documento cuando, en caso de haberlo redactado con
antelacion, una enfermedad nos muestre ya situaciones
mas concretas y quiza distintas de las previstas. Sobre
todo convendria repensar entonces los apartados b y c,
o afiadirles una actualizacion. Con ello se lograria que
los dos modos de entender el documento pudieran
complementarse y coincidir. Asi, por ejemplo, puede
ocurrir que uno haya estado obsesionado por la
enfermedad de Alzheimer y la situacion de demencia
grave, disponiendo en el documento el rechazo «incluso
de los antibidticos como tratamiento de eventuales
complicaciones» llegado el caso, y que en cambio lo que
aparezca en el horizonte sea una neoplasia avanzada en
la que, probablemente, la muerte sobrevenga en estado
de lucidez. Lo aconsejable entonces seria renovar el
documento segtin el curso de la enfermedad, los
6rganos a los que vaya afectando, las limitaciones que
produzca y los peligros que provoque, porque las
actuaciones que se trata de solicitar o limitar son muy
distintas a las imaginadas en el primer modelo. Es
precisamente en estas circunstancias en las que puede
comprobarse la menor importancia del registro
centralizado, al que la renovacion quizas no llegue,
frente a la mucho mayor de su redaccién adecuada,
adecuada a la situacién y a la voluntad, ambas
variables.

Los sanitarios deberian ver una nueva obligacion
moral (aparte de las ya legales, como aceptar el DVA e
incluirlo en la historia clinica) en ayudar a los enfermos:
a los que traen un documento ya redactado, leyéndolo,
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intentando comprender cuales son su voluntad, su
temor y su concepto de calidad de vida, e informandoles
de forma realista y leal sobre su alcance; a los que no lo
han hecho, ayudandoles a que la redaccion se
corresponda con su anhelo; y a todos ellos,
aconsejandoles su actualizacién segin la evolucion
previsible.

Si bien la renovacion deberia ser habitual®?, no
creemos que pueda pensarse en establecer una
caducidad para el documento. Aunque sea cierto que un
DVA renovado demuestra una coherencia que no tiene
el que no ha sido revisado a lo largo del tiempo y de lo
cambiante de la enfermedad, constituye siempre la
expresion de una voluntad. Lo cual no impide reconocer
que no todos los documentos tienen el mismo peso.

Los centros sanitarios deberian estar en
condiciones de aconsejar y ayudar a los usuarios

estos aspectos el DVA viene a ser una extension del
«consentimiento informado» y es por ello por lo que la
ley 21/2000 los contempla en un mismo capitulo 4, el
titulado Respeto a la autonomia del paciente.

Pero la misma ley viene a introducir confusién en
su apartado 8.3 cuando sefala unos /limites. Nos dice
que no puede vincular algo: 1) que sea contrario a la
legislacion vigente, 2) que no se corresponda
exactamente con la situacion planteada, y 3) que vaya
en contra de las buenas practicas clinicas.

La primera advertencia parece obvia, pero
deberiamos distinguir entre no poder incluirlo en el DVA
como demanda o que no pueda seguirse después,
porque una cosa es la validez del documento y otra
distinta es la vinculacién de la decision a todo aquello
que en €l aparezca consignado. En realidad dicha
clausula parece haberse concebido para salir al paso de
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El Parlamento de Catalufia aprobd la Ley 21/2000, que desarrolla disposiciones acerca de la autonomia del paciente, la historia clinica y las volun-

tades anticipadas.

interesados a confeccionar y renovar un DVA, ya sea
ante notario o ante testigos, y las vias que han de
seguirse para hacerlo y para registrarlo. Todo ello como
un servicio sanitario mas, aparte, claro esta, de informar
del derecho a redactarlos y de especificar en la historia
clinica, en sitio visible, si el enfermo dispone o no de un
DVA propio.

Utilizacion del DVA en la decision clinica

Es en la utilizacion del DVA donde radican las
mayores dificultades, y la confusion a este respecto
alimenta a veces falsas expectativas en algunos
ciudadanos y el miedo y la defensa de algunos
profesionales. El Convenio de Oviedo ya dice que estos
documentos deben «tenerse en consideracion», no que
deban seguirse sin analisis, extremo éste en el que
insisten todos los autores. Dicho analisis debe anteponer
las premisas éticas del derecho a la libertad de escoger,
de no consentir y de limitar la actuacién médica. En
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los que puedan creer ingenuamente que con la
legislacién sobre un DVA se posibilita la eutanasia
activa o el auxilio al suicidio sin mas.

En la segunda prevision el legislador se excedio al
introducir el adverbio de exactamente, pues nos lleva al
absurdo ya denunciado?*2¢ de tener que imaginar y
desear un documento que prevea exactamente una
situacion clinica. La complejidad surge cuando la
realidad de la situacion y de la redaccion del documento
obliga a un margen de interpretacion, a menudo no
desdenable; por ejemplo, si la situacion concreta no se
habia previsto en un DVA confeccionado tiempo atras y
sin haberse renovado para su adecuacion. De ahi la
oportunidad de la designacion de un representante,
sobre todo si se ha especificado que lo es para
representar nuestra voluntad, que €l conoce bien, en
situaciones no previstas.

Por dltimo, la exclusion de aquello que vaya
«contra las buenas practicas» resulta equivoca y
peligrosa, porque podria permitir también lecturas poco
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respetuosas con la voluntad del paciente. Deberia haber
quedado claro que éste puede negarse a un tratamiento
(al ingreso en la UCI, pongamos por caso) por muy
«buena practica» que se considere y por bien indicado
que esté. A este respecto debe destacarse la importancia
de diferenciar adecuadamente entre pedir y no permitir
una actuacion, pues de no hacerse asi se termina
privando a la ley de toda utilidad: una cosa es recordar
la evidencia de que el profesional no puede acceder a la
demanda de actuaciones futiles o inttiles que no estén
indicadas, y otra radicalmente distinta es negar la
autonomia al paciente en su decision de no permitir una
determinada actuacion'®. Parece como si con esta
redaccion de la ley se hubiera pretendido cerrar la puerta
al paternalismo pero éste se hubiera colado por las
ventanas®.

Los documentos de voluntades anticipadas, es decir, expresadas por escrito, deben verse
como algo mas estable y con mayor repercusion pablica que la voluntad verbalmente ex-
presada.

De todas formas conviene reconocer algunos
problemas en la aplicacion del DVA. Ya hemos
mencionado la dificultad que surge cuando la voluntad
se refiere a un supuesto que no se corresponde con el
que realmente se vive en el momento de la decision.
Entonces debe pasarse, con la ayuda del representante,
a una interpretacion del DVA segtn el criterio
sustitutivo, aunque éste pueda ser entonces mas
respetuoso y fundamentado.

*La nueva ley «basica reguladora de la autonomia del
paciente...», ya citada en la nota a pie de pagina anterior, ha
obviado el adverbio exactamente, pero no ha acertado en la
distincion entre pedir una actuacion o rechazarla, y solamente
ha cambiado la expresion «buenas practicas» por la mas
legalista «lex artis».
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Ademas, en la decision clinica pueden surgir
dificultades relacionadas con el pronostico del paciente.
Una cosa es la directriz emitida con respecto a una
situacion terminal o de incapacidad permanente, y otra
distinta cuando el estado de inconsciencia sea temporal
y en una situacién no terminal. El interrogante se centra
entonces en si la informacion que tenia la persona en el
momento de redactar el DVA (en relacién a la
reversibilidad de tal estado, las consecuencias del
rechazo del tratamiento, las alternativas existentes, etc.)
era la adecuada para emitir la directriz y, por tanto, en si
ésta expresa realmente una voluntad lucida. Y es que la
formalizacién habitual del DVA garantiza minimamente
la libertad y la competencia del otorgante, pero es muy
dificil que haga lo mismo con respecto a la informacién
suficiente; de ahi que a la hora de adoptar la decisiéon en

Debe recomendarse la renovacion
del documento cuando, en caso de
haberlo redactado con antelacion,
una enfermedad nos muestre ya
situaciones mas concretas y quiza
distintas de las previstas.

algunos casos pueda ser discutible el cumplimiento de
alguna exigencia. Basandose en la falta de este requisito
esencial, Ryan®, por ejemplo, argumenta rigurosamente
su oposicion a los DVA que no se limitan a una
situacion de irreversibilidad o de terminalidad, y ésta es
la postura adoptada por la legislacién de algunos
estados de EEUU. Reticencias hacia el DVA a raiz de
esta carencia las encontramos en muchos autores!®2!:27
que acaban reclamando, para las situaciones de
reversibilidad, una mayor exigencia a la hora de
constatar que el paciente ha recibido informacién
especifica sobre las consecuencias que va a asumir y las
alternativas que abandona. En cambio, en caso de
irreversibilidad o de situacion terminal (que convendria
definir para estos casos) se entiende que la informacion
necesaria para exigir la limitacion del tratamiento es
ampliamente reconocida por la poblacion, y por tanto se
presupone. Lo mismo ocurre con las directrices
avanzadas en las que se veta una medida de
reanimacion en accidentes agudos que surjan en el
transcurso de una enfermedad crénica conocida (como
el enfermo con bronquitis crénica obstructiva que decide
no ingresar mas, a pesar de todo). Cabe suponer
entonces un conocimiento valido.

Claro esta que otros autores defienden que, si la
voluntad ha sido libre y el enfermo era competente, en
principio debe respetarse su decision de no permitir la
actuacion médica sin mas?®. Pero lo cierto es que el DVA
en estos casos y en los de urgencia presenta dificultades
que conviene no minimizar, y pone de manifiesto la
necesidad de profundizar en el debate sobre sus diversos
contextos (€tico, legal y social).

Lo que parece incontrovertible es que el manejo de
los DVA precisa una formacion de los profesionales de
la que ahora carecen, porque los problemas que se
suscitan no pueden ser abordados con una rutina
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acritica, sino que requieren un tratamiento racional
«basado en el conocimiento, la prudencia, el respeto a
las personas, y no en el temor»*. Y basado en un
dialogo colectivo, cuando sea posible; por ello, el papel
de los comités de ética en este terreno es imprescindible.

Para terminar este apartado debe sefalarse que la
ley 21/2000 obliga a anotar en la historia clinica (de la
que forma parte el DVA) la decision razonada cuando se
ha optado por no seguir las directrices emitidas por el
paciente; asi se posibilita su posterior valoracion. Es
ésta una obligacion interesante, que acostumbrara a los
profesionales a razonar sus decisiones y que lleva a
recomendar de hecho que en toda historia clinica se
incorporen hojas de analisis éticos donde puedan
anotarse estos problemas (curso del proceso de
informacién, voluntades orales, competencia del
paciente, evolucion, etc...)%.

Recomendaciones sobre el DVA

El amplio horizonte que abre la vigencia y la
utilizacion del DVA hace oportuno el esfuerzo para
disenar estrategias en aras a su buena utilizacién. Las
administraciones, los comités de ética, los profesionales
sanitarios, todos estamos llamados a discurrir y discutir
sobre ello. Al hacerlo, deberiamos distinguir dos niveles:
uno de obligaciones y otro de recomendaciones?.
Algunas de ellas podrian ser, de momento, las
siguientes:

1) En el ambito administrativo (hospitalario y de
atencion primaria):

— Obligacién de informar por escrito a los
ingresados y usuarios del derecho a confeccionar DVA,
de las ventajas que esto puede aportarles y de los
circuitos diseniados.

— Obligacion de aceptar los DVA ya confeccionados
e incorporarlos a la historia clinica de los pacientes.

- Recomendacion de que la historia clinica ostente
en lugar visible si contiene o no un DVA.

- Recomendacion de incorporar a la historia clinica
hojas relativas a «Problemas éticos y su evolucions.

— Recomendacién de crear un circuito para ayudar
a confeccionar o renovar un DVA en el propio centro.
Por ejemplo, a partir de la Unidad de Atencién al
Usuario convenientemente asesorada (con asesoria
médica, juridica, notarial, etc.).

- Los comités de ética son una piedra clave para
analizar problemas, emitir recomendaciones y disefiar
circuitos.

2) En el ambito profesional:

— Obligacion de aceptar los documentos
confeccionados.

— Obligacién de incorporarlos a la historia clinica
del paciente.

— Obligacion de tenerlos en cuenta en la decision.

— Obligacién de razonar por escrito la decision
cuando no se corresponda con las voluntades
expresadas.
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- Recomendacién de informar sobre los derechos a
los pacientes y sobre la oportunidad de confeccionar un
DVA si se cree que podria beneficiarles.

- Recomendacion de ayudar a confeccionar un
DVA a quien le interese, y hacerlo de manera leal a los
valores del enfermo, evitando influencias excesivas.

- Recomendacion de asesorar a quien ya disponga
de un DVA respecto de su redaccion, sus lagunas, sus
consecuencias y sus alternativas. Aconsejar renovarlo si
en conciencia se cree que es ventajoso para el paciente.
Y hacer todo esto de manera leal a los valores del
enfermo y evitando influencias excesivas.

- Recomendacion de contactar con el representante
nombrado, si lo hubiera, a no ser que el enfermo ponga
0 haya puesto impedimentos para ello.

- Recomendacion de recurrir al comité de ética para
discutir los problemas que pudieran surgir en la
utilizacién de un DVA.

- Recomendacion de recibir formacion en ética vy,
concretamente, en el manejo de las decisiones clinicas
cuando el enfermo esta ya inconsciente.

Conclusion

La implantacién del DVA pretende que los
enfermos puedan ejercer mejor su libertad de decidir
aun, cuando la pérdida de consciencia ya no permita
hacerlo directamente. Lo importante, mas que su forma
de ser ratificado o registrado, es que realmente logre
plasmar su voluntad de forma inteligible; es esto lo que
le da su peso real. Pero también sirve de ayuda para los
profesionales y familiares que quieren respetar la
voluntad de aquéllos y que, mediante este instrumento,
puedan hacerlo con mayor seguridad. Claro que deben
ser utilizados en la clinica de forma responsable y
reflexiva, no de forma rutinaria y acritica.

El DVA no introduce per se una mayor complejidad
en la practica. El mismo es fruto de la complejidad
existente y pretende adecuarse mejor a las dificiles
decisiones clinicas actuales, favoreciendo una mayor
personalizacion de la decisién y un mayor respeto al
paciente. De hecho estimula el didlogo, ya sea entre
profesionales y enfermos en el momento de su
redaccion, ya sea entre profesionales y representantes
de los enfermos en el momento de su aplicacion.

Y en ambos momentos los valores del enfermo
estaran presentes.
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