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INTRODUCCION

Joanne Lynn, Directora del Center to Improve Care of the Dying en la George
Washington Medical School, solia relatar un episodio que le ocurria mas de una vez
cuando le hacian una entrevista televisiva sobre las VVoluntades Anticipadas:

Un oyente llamaba para decir que él no tenia problemas porque habia
redactado un testamento vital. Entonces yo le preguntaba qué decia su documento y la
respuesta solia ser: “No se me aplicara tratamiento alguno cuando esté claro que voy a
morir”. Cuando le pedia que concretase un poco mas sus deseos, me decian que el
tratamiento debia cesar cuando la situacion fuese “desesperada’”. Entonces yo
preguntaba cuénto de desesperada o a partir de qué momento de cercania de la muerte
se debia dejar de tratar. Llegados a este punto, el oyente se irritaba y decia que era
“evidente” cuando la situacion se volvia desesperada y que seria absurdo pensar que
un médico va a poner medios que sean evidentemente inltiles. Los oyentes se
sorprendian cuando les hacia notar que la incertidumbre acompafia a la ciencia
médica incluso en esos momentos.*

Existe una ardua probleméatica en torno al Testamento Vital o, mas
acertadamente, Documento de Voluntades Anticipadas (en adelante, DVA). Lo que
acabamos de leer no es mas que un ejemplo, ya que la interpretacion del documento no
es la unica dificultad que el mismo plantea. Y esas dificultades hay que abordarlas si se
quiere aplicar los DVA en la sociedad con validez, eficacia y seguridad juridica.

En coherencia con ese objetivo, en el presente articulo pretendo abordar las
siguientes cuestiones: es necesario conocer la historia de los DVA en USA (donde
nacieron) porque ensefia las dificultades de su implantacion; posteriormente,
confrontaré si tales dificultades se dan en Espafia, méas concretamente en nuestra
Comunidad Auténoma; especificar cuales son; cudal ha sido la respuesta legislativa y, si
la misma no consigue resolverlas eficazmente, proponer soluciones complementarias.

. HISTORIA

Para conocer los origenes del Testamento Vital hay que remontarse a los afios 60
en Estados Unidos. Concretamente, la Euthanasia Society of America fue la primera que
tuvo la idea, denominando al documento simplemente Testamento. El abogado de
Chicago Louis Kutner, en 1969, fue el primero en proponer un modelo, Ilamandolo

1 GIL, C. (2002) Panorama internacional de las voluntades anticipadas.
http://www.institutodebioetica.org/casosbioetic/formacioncontinuada/testamentovital/cqil.pdf (p.
8)
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Testamento Vital (Living will) y, segiin Diaz Ruiz?, lo concibié como un documento en
el que cualquier ciudadano pudiera dejar indicado su deseo de que se le dejara de
aplicar tratamiento en caso de enfermedad terminal. La idea tuvo éxito porque no
dejaba de crear curiosidad, pero lo cierto fue que el Testamento Vital no se aplicaba en
la realidad.

Para solucionar el problema de la falta de eficacia social, y dada la importancia
que en Estados Unidos se le da a los derechos individuales y a la autonomia, se acudio a
las normas (la primera fue la ley californiana Natural Death Act, que se promulgo a raiz
del caso Karen Ann Quinlan), pero estas seguian adoleciendo del mismo problema. Los
motivos eran tres: el personal sanitario entendia que las Voluntades Anticipadas eran
una cuestion exclusivamente del paciente; dichos profesionales se encontraban
incomodos a la hora de hablar de ello con el paciente; a los propios pacientes no les
gustaba pensar en las cuestiones relacionadas con el final de la vida®.

A propuesta de dos senadores (uno demdcrata y otro republicano) y a raiz del
Caso Cruzan, en el afio 1991 se aprobd la Ley Federal Patient-Self Determination Act,
pero a pesar de ello el problema seguia sin resolverse.

Ante tal situacion, se penso que en lugar de ir directamente a la ley, lo que tenia
que hacerse previamente era observar la realidad hospitalaria. Se realizO una
investigacion empirico-cientifica en tal sentido que concluy6 en 1994 con el famoso
informe SUPPORT, que es el acronimo de Study to Understand Prognoses and
Preferences for Outcomes and Risks of Treatments: primero ir a la realidad y luego
reformar la norma, en su caso y en funcion del resultado de la investigacion.

El citado informe, si bien al principio consiguié impulsar las Voluntades
Anticipadas (en adelante, VA), no obtuvo el resultado deseado y la implantacion de las
mismas acabd estancandose.

Fue en septiembre de 1994, en el Hastings Center, y a iniciativa de un grupo de
bioeticistas norteamericano, cuando se dio el verdadero impulso: las reuniones del
grupo terminaron con un informe publicado en el nimero de noviembre/diciembre de
ese afio del Hastings Center Report. Ese informe concluyd que lo més eficaz era educar
a los pacientes en el proceso de toma de decisiones en temas tan poco atractivos como la
posibilidad de tener enervada la capacidad mental o los cuidados al final de la vida. Sus
conclusiones impulsaron la creacién del programa Advance Care Planning o
Planificacion Anticipada de Decisiones Sanitarias.

Por lo que respecta a Esparia, el primer modelo publicado de DVA se debe a la
Asociacion Derecho a Morir Dignamente, seguido del publicado por la Conferencia
Episcopal Espafiola. A partir de ahi, los DVA se han ido incorporando por medio de
leyes.

2DIAZ, J. F. (2007) Las voluntades anticipadas en el sistema sanitario.
http://www.elmedicointeractivo.com/cclinicos//pdf/1.pdf (p.92)

% Para la elaboracién de la historia, me baso sobre todo en BARRIO, I. et al. De las voluntades
anticipadas o instrucciones previas a la planificacion anticipada de decisiones. En Nure Investigacion 5
(2004). (p.3)
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La primera fue la Ley catalana 21/2000, luego la gallega y, después y
progresivamente, las de casi todas las restantes CCAA, ademas de dos leyes nacionales.

Es decir, en nuestro pais hay un gran desarrollo legislativo en esta materia, sobre
todo autonémico pero, por el contrario, existe una escasa aplicacion de la misma, tanto
en el ciudadano como en los Hospitales. De modo que en Espafia también hay un
problema de eficacia social de la norma. A la hiperlegislacion y a la dificultad de
interpretacion de la ley, hay que afiadir que a mayor legislacion, mayor tramitacion
administrativa, que obstaculiza la eficacia de la propia ley.

Ademas, al no existir tradicion de voluntades anticipadas en Espafa, los estudios
son escasos para conocer exactamente cual es la implantacion de los DVA, con el riesgo
de cometer los mismos errores que en Estados Unidos, aunque desde el afio 2000 estan
apareciendo paulatinamente.

Il. ESTUDIOS

He recogido de Internet cuatro estudios realizados empleando una metodologia
mixta cualitativa y cuantitativa. Tales estudios acreditan que en los pacientes y en los
profesionales sanitarios si hay interés en el DVA, pero no se aplican en la realidad
porque en todos los sujetos implicados existe desconocimiento ético y juridico:

1. El estudio realizado por un equipo de especialistas el 3 de junio de 2007 en un
Hospital de Sabadell a pacientes cronicos terminales con insuficiencia renal en
tratamiento sustitutivo mediante hemodidlisis. Ofrece estas conclusiones: En nuestro
medio, casi el 50% de los pacientes tratados mediante hemodiélisis periddica son
partidarios de limitar ciertos tratamientos en circunstancias de pronostico infausto,
siendo los enfermos més ancianos los mas partidarios a manifestar la voluntad sobre
esas limitaciones.*

2. En octubre de 2008, en la especialidad de Atencion Primaria y por lo que
respecta a Castilla-La Mancha, Francisco Angora Mazuecos concluye que: Los mayores
saben poco de VA (situacion expectante). El personal y el &mbito de la APS resultan
idéneos para informar-asesorar sobre VA y DVA. Procederia ampliar el estudio a otras
franjas etarias.’

3. Recojo también el estudio realizado por varios médicos de Hospitales de
Castilla-La Mancha (Albacete y Guadalajara) llamado Declaracion de voluntades
anticipadas: estudio cualitativo en personas mayores y médicos de Atencion Primaria,
realizado entre marzo y mayo de 2009, el cual concluye que: Tanto los médicos como
los mayores no disponen de informacién suficiente sobre el documento de voluntades
anticipadas, lo cual permite recomendar la realizacion de campafias informativas y/o
actividades de formacion especificas. Los médicos creen que podrian buscarse

*VVAA. Documento de voluntades anticipadas de pacientes con insuficiencia renal crénica terminal en
tratamiento sustitutivo mediante didlisis. En Nefrologia 27-5 (2004). (pp. 581-592)

® ANGORA, F. Voluntades anticipadas vs. instrucciones previas o testamento vital en atencién primaria
de salud. En Revista Clinica de Medicina de Familia 2-5 (octubre 2008)



alternativas a las consultas de Atencion Primaria para que los pacientes pudieran
informarse.®

4. Por ultimo, es interesante el estudio realizado por el equipo de intensivos del
HGCS de Castelldn, el 15 de enero de 2010, el cual llega a las siguientes conclusiones:
Aunque hay una actitud positiva ante las VA, todavia no nos hemos involucrado lo
suficiente y los conocimientos sobre las VA son bastante mejorables. Hay una gran
contradiccién entre la disposicion tedrica y la capacidad de de cumplimentar unas VA.
Las mujeres estan mas concienciadas con su importancia, asi como son mas partidarias
de ponerlas en marcha. Los conocimientos y actitudes son independientes del puesto de
trabajo desarrollado. La practica asistencial habitual todavia no esta en relacion
directa con el conocimiento de las bases legales.’

Por lo que respecta a la Comunidad Valenciana, y seguin la Nota de Prensa
emitida por la Conselleria de Sanitat el 14 de noviembre del presente afio de 2010, los
datos sobre la implantacién de los DVA en esta Comunidad son los siguientes®:

1. Un total de 10.186 personas tienen inscrito un DVA.
2. Por género:

a. Hombres: 3.809.

b. Mujeres: 6.308.
3. Por provincias:

a. Castellon: 1.208.

b. Valencia: 5.051.

c. Alicante: 3.846.
4. Por grupos de edad:
16-25 afios: 295.
26-35 afos: 976.
36-45 afios: 1.465.
46-55 afos: 1.950.
56-65 afios: 2.185.
65-75 afos: 1.872.
Mas de 75 afios: 1.378.
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I11. PROBLEMATICA

Como se ha podido comprobar, desde que se publico la Ley Valenciana sobre
DVA, la implantacion de los mismos en la Comunidad Autdnoma de Valencia, es lenta.
Los motivos son complejos y normalmente rodeados de dificultades porque, ademas de
las razones indicadas en los estudios cientificos antes recogidos, en el fondo hay una
gran problematica en torno a ellos, problematica que ya se present6 en Estados Unidos:

®VVAA. (2009) Declaracion de voluntades anticipadas: estudio cualitativo en personas mayores y
médicos de Atencién Primaria. www.linkinghurb.elsevier.com/retrieve/pii/S021265610000776

"VVAA (2010) Conocimiento y actitudes del personal de UCI sobre las voluntades anticipadas.
http://ww2.castellon.san.gva.es/UCI/index.php?option=com_content&view=article&id=86:conocimiento-
y-actitudes-del-personal-de-UCI-sobre-las-voluntades-anticipadas&catid=37:publicaciones&ltemid=50

® Conselleria de Sanitat de la Comunidad Valenciana.
http://www.san.gva.es/portal/page/portal/inicio/area_de prensa/not_detalle area prensa?id=238423
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1. ;Los DVA son realmente una expresion del principio de autonomia? La
verdadera y primera problematica es que son muy pocas las personas que piensan en el
final de la vida: solamente se reflexiona sobre ello, y en pocos casos, cuando se ha
alcanzado la tercera edad y/o cuando se sufre una enfermedad cronica o aguda; o
cuando se ha tenido una experiencia cercana y, en este caso, una vez terminada la
experiencia, la decision no se suele llevar a cabo.

La ensefianza de la historia en Estados Unidos es pedagdgica. Hay que tener en
cuenta que si en ese pais la incorporacion de los DVA en la préactica corriente del
ciudadano es un objetivo todavia no enteramente cumplido, en nuestra area geografica,
con una realidad social, econdmica, moral y politica distinta, es ldgico que dicho
objetivo se esté consiguiendo con mas lentitud. Debe ser acompafiado de un proceso de
adaptacion. En la mayoria de los casos, el paciente es precisamente quien no quiere
tomar este tipo de decisiones, trasladandolas a la familia o al médico.

Y es que, como afirma Carlos Gil°, no deja de resultar paradéjico que las
razones que han justificado la instauracion y regulacion de las voluntades anticipadas
sean exactamente las mismas que generan los problemas especificos de este tipo de
herramienta asistencial.

Insisto en que se utilizan los DVA por parte de determinados grupos como
maxima expresion del principio de autonomia, pero esto todavia es muy irreal:

SUPPORT detect6 que la mayoria de los pacientes: a) no habia comentado con
su médico sus preferencias sobre reanimacion cardiopulmonar, pese a estar indicado
por la gravedad de su proceso; b) de los que no lo habian hecho, sélo el 42 por ciento
deseaba hacerlo. c) mas importante ain: cuando a continuacion se les pregunt6 a todos
esos pacientes si deseaban que sus preferencias -ya fueran afirmativas o de rechazo
fueran obedecidas por el médico, la inmensa mayoria preferia que fuesen su familia y el
médico quienes tomasen la decision final. Incluso entre quienes no tenian familia, la
mayoria optaba por que fuese el médico -y no ellos mismos quien decidiese llegado el
momento.

Ello es asi porque en nuestras sociedades tecnoldgicamente desarrolladas y
hedonistas, a nadie le gusta pensar en la muerte o, mas bien, en su muerte (cuando es
algo que nos va a ocurrir a todos).

2. Es opinién comun que el primer problema reside en la posibilidad de rechazo
a determinados tratamientos, y si es un paso mas hacia la eutanasia. De todas formas, es
sabido que la eutanasia activa directa es un delito tipificado en el articulo 143.4 del
Cabdigo Penal.

3. No es lo mismo encontrarse en buen estado de salud que estar enfermo a la
hora de emitir una decision de este tipo: un estudio en USA en el 2003, recogido por
Leén Correa™, ya decia que la adherencia a esas voluntades que se han redactado en

GIL, C. (2002) op. cit. (p. 4)
Y GIL, C. (2002) ibid. (p. 6)
1 LEON, F. J. http://www.urbeetius.org/newsletters/28/doc/leoncorrea.doc (p. 5)
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situacion de normalidad por parte de los propios pacientes es relativa. Asi lo relatan
médicos especialistas, enfermeras de hospitales y de centros de cuidados paliativos, y
geriatras.

4. La familia puede ser un apoyo o un condicionante mas o menos negativo por
las implicaciones emocionales que el drama comporta, lo que puede provocar serias
discusiones con el médico, por no decir la posibilidad de presentar reclamaciones.

5. No siempre es facil predecir qué situaciones pueden presentarse en el futuro.
Ademas, situaciones irremediables hoy pueden tener formas de cuidado y tratamiento
disponibles en el futuro.

6. Interpretacion del documento, eleccion del representante y conocimiento de la
historia de los valores del paciente.

En el citado estudio americano de 20032, se dice que es dificil interpretarlas
por la misma terminologia en que estan escritas y por las diferencias en la forma de
entender la calidad de vida, criterio siempre subjetivo.

La redaccion es clave, porque surgen dudas de interpretacién por el modo en que
se redactan las clausulas. El propio Thomasma decia que:

El médico esta obligado en todo momento a interpretar la voluntad real del
paciente. Quien firma por escrito su negativa a que le pongan un respirador quiza esta
pensando en la eventualidad de un cancer. Pero, ¢y si ingresa por un accidente de
trafico y el respirador puede salvarle la vida empleandolo unos pocos dias? ¢Que debe
hacer el médico entonces? Quiza la buena praxis le indique que debe poner el
respirador pero tema la reaccion de la familia ante un documento explicito en sentido
contrario.”

Nancy King, Profesora de Medicina Social en la Universidad de Carolina del
Norte, dice al respecto:

En los casos en que una patologia es reversible y puede ser tratada eficazmente
con la medida que el documento de voluntades anticipadas rechaza para un contexto de
final de la vida, el documento no tiene aplicacién alguna.**

De la dificultad de interpretacion nace la eleccion de la figura del representante.
Si no se ha respetado correctamente el contenido literal del documento, el médico puede
verse envuelto en una denuncia por la familia del paciente. De hecho, la creacién de la
figura del representante tiene como finalidad ser el interlocutor valido entre la familia 'y
el equipo médico, para lo cual, ha de ser una persona conocida por el paciente y por la
familia en el que se tenga plena confianza. No siempre es facil saber cual es la
interpretacion correcta del DVA, de ahi que sea aconsejable designar a un representante
(algo que no se prevé en algunas legislaciones autonoémicas, aunque en la valenciana si
se recoge).

2 LEON, F. J. Ibid (p. 5)
B GIL, C. (2002) op. cit. (p. 9)
¥ GIL, C. (2002) Ibid (pp. 9-10)



Conocer la historia de los valores del paciente no es habitual, cuando ayuda
mucho para realizar una correcta interpretacion del documento, y esto se hace con una
estrecha relacion clinica y una serie de preguntas que pueden incluirse en el documento.

En todo caso, reclamaciones las hay y las habra.

IV. TERMINOLOGIA Y LEGISLACION

IV. 1. TERMINOLOGIA

El uso comdn de la expresion Testamento Vital exige aclarar la cuestion
terminoldgica, porque no estamos ante un testamento en el sentido juridico de la
expresion, ya que no se trata de disponer de los bienes del causante para después de su
muerte (articulo 667 del Cddigo Civil), sino que el DVA es uno de los cauces de
expresion, proteccion y aplicacion de la dignidad humana y del principio de autonomia
en determinadas cuestiones relativas al derecho a la proteccion de la salud en el
momento de redactarlo, y que han de ser tenidas en cuenta para cuando el otorgante ya
no esté en condiciones de verbalizar su voluntad.

Por otro lado, no es menos cierto que las leyes no utilizan una terminologia
comun: el Convenio de Oviedo lo llama deseos expresados anteriormente; la ley
valenciana, gallega, catalana, vasca, riojana, extremefia, aragonesa, y de las Islas
Baleares lo denominan documento de voluntades anticipadas; la ley andaluza,
documento de voluntad vital anticipada; la ley de Castilla-La Mancha, la ley madrilefia
y la Ley 41/2002 lo llaman instrucciones previas. También existen diferencias de matiz
en cuanto a la definicion, aunque tienen como denominador comdn el ndcleo conceptual
gue queda expresado en el parrafo anterior.

IV. 2. LEGISLACION

De un tiempo a esta parte, en Espafia existe la creencia de resolver problemas
éticos por medio de la Ley, y el caso de la bioética no es una excepcion: es una
expresion més, por tanto, de la juridificacion de la moral. De hecho, y en concreto, por
lo que respecta a los DVA la legislacién es abrumadora:

1. Articulo 43 de la Constitucion Espafiola.

2. Articulo 10 de la Ley 14/1986 General de Sanidad (derogado casi en su
totalidad).

3. Atrticulo 9.b), IV) de la Recomendacion 1418 (1999), de 25 de junio, de la

Asamblea Parlamentaria del Consejo de Europa, sobre los derechos

fundamentales que derivan de los pacientes terminales 0 moribundos.

Articulo 27.2 del Cadigo de Etica y Deontologia Médica.

Articulo 9 del Convenio de Oviedo.

Articulos 5, 9y, sobre todo, 11 Ley 41/2002.

Articulos 3 vy, sobre todo, 17 Ley 1/2003 del Consell de la Generalitat

Valenciana.

8. Decreto 168/2004 del Consell de la Generalitat VValenciana sobre Documento de
Voluntades Anticipadas y Registro.

No ok



9. RD 124/2007 de Registro Nacional de Instrucciones Previas.
10. Ley 15/1999, de Proteccion de Datos de Caracter Personal.

De esa hiperlegislacion, me voy a centrar solamente en el Convenio de Oviedo y
en las Leyes de la Comunidad Valenciana.

1V. 2. 1. Articulo 9 Convenio de Oviedo

Como he dicho antes, el Convenio los denomina deseos expresados
anteriormente:

Seran tomados en consideracion los deseos expresados anteriormente con
respecto a una intervencion médica por un paciente que, en el momento de la
intervencion, no se encuentre en situacion de expresar su voluntad.

El Informe Explicativo afirma que se trata de crear un marco juridico para los
casos en que personas con la capacidad de entender han expresado con anterioridad su
consentimiento (ya sea para admitir o rechazar) en relacion con situaciones previsibles
y para el caso de que no estén en condiciones de expresar su opinidon sobre un
tratamiento. Ya hay aqui un punto interesante, pues la posibilidad de manifestar la
voluntad de manera anticipada se ofrece no a los sujetos con plena capacidad de obrar
desde el punto de vista legal, sino a quien tiene capacidad de entender.

También subraya que el Convenio establece que estos deseos seran tenidos en
cuenta. La prudencia en la redaccién del término es importante, pues tener en cuenta no
significa necesariamente que deban ser siempre aplicados. Por ejemplo, si los deseos se
expresaron con mucha antelacion respecto a la intervencion y la ciencia ha progresado
desde entonces, puede haber motivos para no respetar la opinion del paciente. En tal
caso, el médico debe llegar a la conviccién, en la medida en que sea posible, de que
tales deseos se corresponden con la situacion actual y son aun validos, teniendo sobre
todo en cuenta el avance técnico en la medicina.’

1V. 2. 2. Legislacion Autondémica VValenciana

En la Comunidad Valenciana disponemos de una Guia de Voluntades
Anticipadas publicada por la Conselleria de Sanitat. Su inclusién hay que acogerla
favorablemente porque explica con claridad y sencillez el contenido legal basandose en
las dos leyes valencianas que regulan la materia: el articulo 17 de la Ley 1/2003 vy el
Decreto 168/2004 sobre DVA y su registro. Se encuentra en la siguiente direccion:

http://publicaciones.san.gva.es/publicaciones/documentos/V.753-2010.pdf

El Registro Centralizado de Voluntades Anticipadas se puso en marcha en marzo
del 2005 vy, segln se afirma en el Prologo de la Guia, hoy méas de 8.000 ciudadanos han
inscrito su DVA.*

> ROMEO, C. M. (2002) EI Convenio de Derechos Humanos y Biomedicina. Su entrada en vigor en el
ordenamiento juridico espafiol. Editorial Comares: Granada. (p. 495)

16 |_a cifra no se corresponde exactamente con la dada en la nota de prensa. (cfr. Nota 8) Ultima entrada, 6
de marzo de 2011.
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La meritada Guia se ha reeditado en el presente afio de 2010, actualizando tanto
su contenido informativo como los distintos formularios a cumplimentar para su
inscripcion.

Por razones de aclaracion pedagdgica, tomando como referencia la misma,
dividire el contenido legal en tres partes:

A. Otorgamiento,
B. Inscripcion y
C. Eficacia.

A. OTORGAMIENTO

1. Otorgante

El DVA es un documento en el que una persona mayor de edad o menor
emancipada, con capacidad legal suficiente y libremente, manifiesta las instrucciones
sobre las actuaciones médicas que deben tenerse en cuenta cuando se encuentre en una
situacion en la que no pueda expresar libremente su voluntad.

Es un acierto incluir al menor emancipado (articulos 322 y 323 del Cddigo Civil,
y 9.3.c de la Ley 41/2002), inclusion gue no se da en las demas leyes, salvo la andaluza
y la navarra.

2. Contenido
En el DVA se puede hacer constar:

1. Expresion de los objetivos vitales y valores personales, a fin de ayudar en su
dia a la interpretacién del propio documento y para que sirvan de orientacion a los
médicos en el momento de tomar las decisiones clinicas que afecten al otorgante del
documento, sobre todo para el caso en que no se haya nombrado representante.

Lo curioso es que este contenido no lo indica la Ley pero si la Guia. De hecho, el
unico espacio que deja el impreso oficial para ponerlo es en el apartado otros, apartado
de extension no muy amplia, por cierto.

2. Instrucciones sobre el tratamiento médico, ya se refieran a una concreta
enfermedad o lesion que padezcan en el momento de otorgar el consentimiento u otras
que pueda padecer en el futuro. Se podran también indicar intervenciones médicas que
se desee recibir en caso de enfermedad, siempre que sean acordes con la buena practica
clinica, y pueden sefialarse también aquéllas que no desea recibir.

3. Nombramiento de un representante. Es un gran acierto sefialar la importancia
del nombramiento de representante. Las ventajas de su nombramiento residen en que
permite al otorgante tener una persona que actle como interlocutor ante el médico
responsable o el equipo sanitario en la toma de decisiones sobre el tratamiento médico
que haya de aplicarse al paciente. El representante puede también interpretar los valores



personales y las instrucciones del otorgante cuando no pueda expresar por si mismo su
voluntad.

Los requisitos legales que debe cumplir la persona designada como
representante son: la mayoria de edad y que no haya sido incapacitada legalmente.

Por otro lado, no pueden ser designados representantes:
a. El notario autorizante del DVA.

b. El funcionario o empleado publico encargado del Registro de
Voluntades Anticipadas de la Comunidad Valenciana.

c. Los testigos ante los que se formalice el DVA.
d. El personal sanitario que debe aplicar las voluntades anticipadas.

e. En el ambito de la sanidad privada, el personal con relacion
contractual, de servicio o andloga, con la entidad privada de seguro de médico.

4. Finalmente, se podra hacer constar la decision respecto a la donacion de
organos con finalidad terapéutica, docente o de investigacion. En estos casos, no se
requerira autorizacion para la extraccion o utilizacion de los érganos donados.

Con todo, el contenido tiene tres limites: no podran tenerse en cuenta voluntades
anticipadas que incorporen previsiones contrarias al ordenamiento juridico o a la buena
préctica clinica, o que no se correspondan exactamente con el supuesto de hecho que el
sujeto ha previsto en el momento de emitirlas. En estos casos, quedard constancia
razonada de ello en la historia clinica del paciente.

3. Requisitos para la formalizacién del DVA

El documento se puede otorgar de tres formas:

1. En escritura publica ante notario.

2. Personalmente por el propio interesado, para lo cual se exige la declaracion
ante tres testigos, los cuales deberan ser mayores de edad, con plena capacidad de obrar,
y dos de ellos no podran estar ligados con el interesado por razén de matrimonio, pareja
de hecho, parentesco hasta el segundo grado de consanguinidad o afinidad o relacién
patrimonial alguna.

3. Cualquier otro procedimiento que sea establecido legalmente.

10



B. INSCRIPCION

1. El Registro Centralizado de VVoluntades Anticipadas de la Comunidad Valenciana

Se trata de un registro que depende de la Conselleria de Sanidad, en el que los
otorgantes, si lo desean, podran inscribir su otorgamiento, sustitucion, modificacion o
revocacion.

Este registro funciona de acuerdo con los principios de confidencialidad,
seguridad y control, de modo que s6lo podran acceder a €l las personas autorizadas a
través de certificado de firma electronica y un nimero de usuario.

Para asegurar que los DVA registrados tengan eficacia en todo el territorio
nacional y evitar un virtual conflicto de competencia territorial, se establecen
interconexiones con los registros de VA de las Comunidades Auténomas donde se haya
creado. Asi mismo, se creara una interconexion con el registro nacional de instrucciones
previas.

2. Finalidad del reqistro del DVA

La finalidad del registro de VA es que el equipo médico que atiende en ese
momento al otorgante, tenga conocimiento de la existencia del mismo, a efectos de
tenerlo en cuenta al adoptar cualquier decision clinica.

Si el otorgante opta por no inscribir el DVA, la obligacion de ponerlo en
conocimiento recaera en él, debiendo entregar una copia en el centro sanitario para que
se incorpore a su historia clinica, o bien llevarlo consigo.

En cualquier caso, todas las personas que, por razon de su puesto de trabajo,
accedan a cualquiera de los datos del Registro estan sujetas al deber de guardar secreto.

3. Lugar de inscripcién

Si se opta por la via notarial, el propio Notario puede inscribirlo
telematicamente.

Si se opta por la via de los testigos se pude acudir a los siguientes puntos:
- Servicios Centrales de la Conselleria de Sanitat.
- Cualquiera de las Direcciones Territoriales de la Conselleria de Sanitat.

- La mayoria de los SAIP.

4. Sujetos que pueden inscribir el DVA

En los supuestos de formalizacion ante tres testigos, podran acudir a inscribirlo
el propio interesado, cualquiera de los tres testigos, o0 el representante designado en el
documento.
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5. Documentacion necesaria

Si el DVA se formaliza ante tres testigos, deberd de aportarse la siguiente
documentacion:

1. Solicitud de inscripcién del otorgamiento.

2. Fotocopia del documento nacional de identidad, pasaporte o cualquier
documento oficial que acredite la identidad de la persona otorgante.

3. Fotocopia de los documentos nacionales de identidad, Pasaporte o cualquier
documento oficial que acredite la identidad de los tres testigos.

4. El otorgante debera de aportar una declaracién en la que asegure que no esta
ligado por razon de matrimonio, pareja de hecho, por razén de parentesco hasta el
segundo grado por consanguinidad o afinidad, o por razén de relacién patrimonial con
al menos dos de los testigos.

5. En el caso en que se haya designado un representante, documento que acredite
dicha representacion, junto con la copia del documento nacional de identidad, Pasaporte
o cualquier documento oficial que acredite la identidad del representante.

Si_el DVA se formaliza ante notario, y el interesado desea inscribirlo
personalmente debera aportar la siguiente documentacion:

1. Solicitud de inscripcion del otorgamiento de voluntades anticipadas.

2. Fotocopia del DNI, pasaporte o cualquier documento oficial que acredite la
identidad de la persona otorgante.

3. Copia auténtica de la escritura de poder otorgado por el notario a tal efecto.

C. EFICACIA

El DVA produce eficacia Unicamente en los casos en los que el otorgante se
encuentre en una situacion que no le permita expresar libremente su voluntad. Mientras
conserve plenamente su capacidad, prevalecerd siempre su capacidad sobre lo
manifestado en el documento.

Hay que tener en cuenta que el otorgante en cualquier momento podra modificar,
sustituir o revocar el DVA que haya otorgado. Para ello sera necesario cumplimentar los
mismos requisitos que se efectuaron para elaborar el primer documento: mayor de edad
0 menor emancipado, capacidad legal suficiente y actuar libremente. Mediante
cualquiera de los dos procedimientos de formalizacion: ante notario o ante tres testigos.
En estos supuestos prevalecerd el tltimo DVA que se haya formalizado.
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V. (QUE ASPECTOS DE LA PROBLEMATICA HA RESUELTO LA LEY?

La Ley establece claramente la diferencia entre el DVA y la eutanasia activa
directa al establecer que no se tendrén en cuenta decisiones contrarias al ordenamiento
juridico; ademas, la expresion se tendra en cuenta es acertada para hacer frente a la
distancia temporal entre el otorgamiento del documento y el avance de la medicina en el
momento de una determinada actuacion médica; fundamental es la eleccion de
representante frente a los posibles conflictos con la familia; las formalidades legales
tienen la finalidad de dotar de fehaciencia al documento; la comunicacion telematica
entre médicos y la base de datos facilita su informacion; y la interconsexion entre
Comunidades Autonomas, y entre estas y el Estado Central sirve para resolver virtuales
conflictos de competencia territorial.

Ademas, en ciertos puntos de los servicios sanitarios, como obliga la Ley, se
informa sobre la interpretacion del documento, la eleccion de representante y la historia
de los valores del paciente.

Pero la informacion deberia de ampliarse en el siguiente sentido:

a) La conveniencia de la precision y aclaracién de los términos, evitando
generalidades o concreciones demasiado exageradas, para facilitar una mejor
interpretacion del documento.

b) Elegir bien al representante, elemento complementario de los DVA, que vele
por los valores del paciente, quien tiene la labor de ser el interlocutor valido entre el
médico y la familia, y exima al médico de una tarea que no le es propia: la
interpretacion del documento.

c) Por altimo, es esencial conocer la historia de los valores del paciente.

Pero el problema es que en general y desde la Ley, en el tema de las VA se le ha
dado un papel central al documento, cuando lo importante es la educacion dirigida a
como tomar una decisién de calidad moral anticipadamente respecto a como
queremos que nos traten clinicamente en el tramo final de nuestra vida, o antes si
hemos sufrido una enfermedad o accidente que nos incapacite para tomar ese tipo
de decisiones.

Esto exige conocer y dar a conocer nuestras preferencias morales, nuestros
valores,... y, ademads, exige que en los Hospitales el personal sanitario nos haga
entrevistas para informarnos y para ir conociendo nuestro hogar ético en este tipo de
cuestiones; pero no solamente a los pacientes, sino a los familiares, a la comunidad, a la
sociedad,... tal y como se hace en la Planificacion Anticipada de Decisiones Sanitarias
americana: eso es lo importante, no el documento, el cual es una herramienta mas dentro
de ese plan. No es una tarea facil porque a nadie nos es grato pensar en estos asuntos.

Todo ello pasa por crear una estrecha relacion médico-paciente y, profundizando
en ella, afiado:
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1. Segin Thomasma, en efecto, hay que hacer ese esfuerzo de crear una estrecha
relaciéon clinica y generar asi una mayor confianza paciente-médico. Como dice el
bioeticista areteico™’, el paciente no quiere incluir un documento de voluntades
anticipadas en su historia clinica si el dia que va a operarse es practicamente la
primera vez que ve al médico que ha de aplicarla. En esto estan de acuerdo la mayoria
de los bioticistas de prestigio, como Pablo Simon Lorda, Carlos Gil, o Ana Maria
Marcos del Cano

2. En las entrevistas clinicas entre el médico y el paciente es muy aconsejable
que esté presente también el representante (aunque no en todas, evidentemente), e ir
planteando cuestiones como:

¢ Conoce a alguien que haya tenido lo que usted llamaria ‘una buena muerte’?
¢Queé es lo que la hizo buena? ¢Estaba acompariado de su familia y amigos? ¢Se le
trato eficazmente el dolor? ¢Recibid asistencia espiritual? Anote qué cosas son
particularmente importantes para usted. De igual modo, otra serie de preguntas
abunda sobre experiencias préximas y negativas sobre la muerte hospitalaria.
Asimismo, se interroga al paciente sobre qué cosas —grandes o pequefias- dan
significado a su vida y levantan su &animo; y asi se llega también a las técnicas de
prolongacion de la vida. Las preguntas incluyen incluso detalles sobre si prefiere estar
solo 0 acompariado, si desean que le cojan la mano o no..., etc.'®

3. A ello hay que afiadir: no deseamos una Medicina paternalista, pero tampoco
una relacion medico-paciente de confrontacion dentro de una Medicina defensiva.
Entre ambos extremos, cada pais debe encontrar su justo medio de modelo de
asistencia en salud (Leén Correa)™. Entre autonomia y paternalismo, no es
desaconsejable la opcién de tomar una decision conjunta, es decir, no el médico sin el
paciente, ni el paciente sin el médico, sino el paciente con el médico (Thomasma).

4. En casi todos los estudios que he visto, se aconseja que esa relacion clinica se
haga sobre todo en la especialidad de Atencion Primaria, entre otras razones, como dice
Francisco Angora®, por la integralidad asistencial y sus posibilidades anticipatorias
preventivas, educacionales e informativas. El Gnico problema que hay es: ¢de cuanto
tiempo dispone el médico de atencion primaria para entablar una conversacion sobre
estos temas con cada paciente?

5. Lo importante es, pues, implantar una planificacion de cuidados analoga a la
americana, pero adaptada a la realidad cultural espafola, porque ni la Ley ni el propio
DVA van a resolver toda la cuestion.

7 Recogido en GIL, C. (2002) op. cit. (p. 7)
8 GIL, C. (2002) Ibid (p. 11)

YLEON, F. J. op. cit. (p. 4)

% ANGORA, F. (octubre-2008)
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VI. CONCLUSIONES

Ana Maria Marcos del Cano resume las recomendaciones para solucionar los
problemas del siguiente modo?*:

Teniendo en cuenta estos riesgos, lo mejor seria optar por unas indicaciones
previas combinadas, es decir, una serie de instrucciones en las que el paciente
estableciese sus preferencias en orden a su integridad fisica y moral al final de su vida
y, a la vez, nombrase un apoderado, un sustituto, para que tome la decision conforme a
dichas instrucciones. Seria necesario, para que fuesen realmente précticas y viables,
que se combinasen estos tres factores: que fuesen lo mas concretas posible y que ese
sustituto fuese un miembro de la familia o alguien cercano al paciente para interpretar
las instrucciones o para tomar decisiones. Y, por ultimo, en ausencia de un documento,
el procedimiento a seguir consistiria en establecer guias de actuacion explicitas
promovidas desde los hospitales, sociedades cientificas y otras instituciones similares.

Pero el documento es solamente eso, un documento. Por ello, en mi opinion,
implantar los DVA en la realidad sanitaria, exige:

1. Una mayor informacion al ciudadano, informacion que todavia no se da
eficazmente.

Una mejor formacion del personal sanitario.

Crear una estrecha relacion clinica paciente-médico-representante.

En definitiva, generar la concienciacion de un mayor compromiso en toda la
sociedad en orden, sobre todo y en lo que aqui importa, a tomar una decision de
calidad moral para cuando llegue el final de nuestros dias (que llegara).

Hown

Con todo, el motivo por el cual la implantacién del DVA en nuestro entorno es
lenta estriba en que los mismos necesitan un tiempo para su auténtica aplicacion, es
decir requieren de una comprensible adaptacion.

De momento, preferimos seguir confiando en el médico y/o en la familia, lo cual
en si mismo no es necesariamente negativo, aunque tampoco es lo 6ptimo, puesto que
seria conveniente evitar reclamaciones, facilitar el trabajo a los médicos, y ahorrar
sufrimientos a la familia; sobre todo en decisiones que no tienen por qué tomarlas ni
unos ni otros, sino el propio paciente en virtud de su dignidad humana y, por ende, de su
autonomfia?.

Cierto es que las VA son una expresion mas de la autonomia del paciente, cierto
es también que no dejan de haber temores en determinados sectores sobre los limites
que existen con la eutanasia, pero es mas cierto que los DVA se apreciarian mejor y se
aplicarian mas eficazmente si se propusieran como un medio para evitar decisiones que

2 MARCOS, A. M. Voluntades Anticipadas. En ELIZARI, F. J. (2007) 10 palabras clave ante el final de
la vida. Editorial Verbo Divino: Navarra. (pp. 422-423)

%2 Dos buenos analisis sobre VA los podemos encontrar en DOMINGUEZ, A. (2007) Derecho sanitario y
responsabilidad médica. Comentarios a la Ley 41/2002, de 14 de noviembre, sobre derechos del
paciente, informacion y documentacion clinica. Editorial Lex Nova: Valladolid (pp. 409-449); y
ALVENTOSA, J. La declaracion de voluntades anticipadas o instrucciones previas. En GONZALEZ, P.
& MENDEZ, F. Libro homenaje al profesor Manuel Albadalejo Garcia 1 (2004). Servicio de
Publicaciones Universidad de Murcia: Murcia. (pp. 169-194)
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se viven dramaticamente en el seno de la familia, es decir, que se miren como lo que
son: una ayuda a las personas que deben tomar decisiones en lugar del otorgante y, por
ende, un medio (quizé el ultimo) para ejercer el principio de solidaridad, sobre todo con
las personas mas cercanas de nuestro entorno afectivo.

ZSIURANA, J. C. (2005) Voluntades anticipadas. Una alternativa a la muerte solitaria. Editorial Trotta:
Madrid (p. 9)
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