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Resumen

El objetivo de este articulo es ayudar a la persona que decida realizar un docu-
mento de voluntades anticipadas. En esencia, enfatiza en la necesidad de hacer
definiciones objetivas de enfermedades y sintomas, y huir de expresiones subjeti-
vas que serian de dificil traduccion en el ambito asistencial. Asi, no se deberian
utilizar términos como proporcionado-desproporcionado, ordinario-extraordi-
nario, que admiten en cada persona significados diferentes. Por el contrario, abo-
ga por términos que expresen claramente la calidad de vida, como puede ser el
hecho de no conocer a mis hijos o permanecer todo el dia en la cama. Por otro
lado, resalta la importancia de hacer constar en el documento el hecho de mante-
ner o suprimir la hidratacion y la nutricion en las situaciones que generen con-
flictos éticos.

Palabras clave: testamento vital, directivas anticipadas.

Summary

The aim of this article is helping people who decide to make a Living Will
or Advance Directives. In essence, this emphasizes the need to make objective
definitions of illnesses and symptoms, and to avoid subjective expressions that
would be hard to translate into the assistance field. This way, words like ‘pro-
portioned’ or ‘disproportionate’, ‘ordinary’ or ‘extraordinary’, shouldn’t be
used due to their difference in meaning in each person. On the contrary, this
advocates words that clearly express the patients’ quality of life, such as being

unable to recognize their own children or having to stay in bed all day. What’s
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more, it highlights the importance of stating in this document the fact of keep-
ing or eliminating hydration and nutrition in situations that may create ethical
conflicts.

Key words: Living wills, Advance directives.
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Introduccion

El documento de voluntades anticipadas (DVA) o de instrucciones previas, tam-
bién llamado testamento vital, es legal en nuestro pais a partir de la publicacién de
laley 41/2002, de 14 de noviembre, basica reguladora de la autonomia del pacien-
te y de derechos y obligaciones en materia de informacién y documentacion clini-
ca.!

En 2007 se cred el Registro Nacional de Instrucciones Previas, por el Real De-
creto 124 /2007, de 2 de febrero,” que autoriza el acceso al mismo desde cualquier
punto de Espania a la persona otorgante del documento y a sus representantes lega-
les, ademas de a cualquier profesional sanitario autorizado.

Este documento lo realiza libremente una persona mayor de edad en situacién
de lucidez mental para que, en determinadas condiciones de enfermedad en que se
vea imposibilitada para decidir por si misma sobre ella, puedan tenerse en cuenta
sus decisiones respecto a como quiere ser tratada en el ambito sanitario. Es decir,
solo se tendran en consideracion esas voluntades cuando la persona esté inconscien-
te. Obviamente, si la persona esta licida en el momento de tomar decisiones, se
tendra en cuenta lo que la persona diga, no lo que esta escrito en el documento en
caso de que exista. Decisiones que, de acuerdo con la normativa reguladora, son
vinculantes, obligatorias, para el equipo asistencial, siempre y cuando se ajusten al
ordenamiento juridico, a la lex artis o bien sean analogas a las situaciones previstas
en su momento por la persona que lo realizo.

En general las personas no realizan documentos de voluntades anticipadas. En el
ano 2013, en Espana solo 3,10 habitantes de cada 1000 habian formalizado un
documento, existiendo importantes diferencias entre comunidades. Asi, en Catalu-
na la tasa era de 6,14 documentos por cada 1000 habitantes, en el Pais Vasco era de
4,91 y en Extremadura de 0,96. En el inicio de 2015 se muestra un débil aumento
del nimero de documentos, con una tasa de 3,85 documentos por cada 1000 habi-
tantes. Mas recientemente, segtin datos del Registro Nacional de Instrucciones Pre-
vias, en abril del 2017 se habian otorgado 227.640 documentos en todo el territo-
rio nacional, lo que supone una tasa de 4,89 documentos por mil habitantes.” Asi
pues, una amplia mayoria de pacientes, en etapas finales de la vida, no toman sus

propias decisiones, sino que otros las toman por ellos. Es posible que ambas partes
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puedan coincidir en las mismas, pero hay importantes razones para pensar que esto
no siempre es asi.

Este articulo enfatiza la necesidad de realizar un documento de voluntades anti-
cipadas que sea til en la practica. Para ello evalta las causas por las que las personas
no realizan este tipo de documentos. A continuacion se describe la experiencia del
autor con respecto a enfermedades en las que seria preciso disponer de dicho docu-
mento, para posteriormente dividirlas en dos grandes grupos. Asimismo, repasa el
papel de la enfermera como parte activa en su redaccién y promocién. Posterior-
mente, se expone como realizarlo y qué aspectos de este documento se consideran

relevantes para, finalmente, proponer un modelo de voluntades anticipadas.

Elaboracion de un DVA: claves principales

En nuestra opinién, la razén de que haya tan pocos documentos de voluntades
anticipadas es multiple: hablar de la muerte es contracultural; los médicos y enfer-
meras no hablan con sus pacientes de la muerte y menos atin de como prepararla;
la mayoria de los pacientes tampoco habla con sus familiares sobre como preparar
esos momentos de su vida. Y las personas que gozan de buena salud prefieren no
pensar en ello.

En el Hospital del Mar de Barcelona se han llevado a cabo dos estudios sobre
este tema. En uno de ellos preguntamos a las familias de 80 pacientes graves, ingre-
sados en la Unidad de Cuidados Intensivos, si habian hablado con sus familiares
proximos acerca de «preparar su muerte».* Aunque mas de un 40% habia hecho
testamento civil, solo una minoria habia hablado de algln aspecto relacionado,
como, por ejemplo, donar todos o parte de sus 6rganos, o ser donante —en el caso
de varon- del material reproductor masculino para inseminacion de su pareja hasta
doce meses con posterioridad al fallecimiento del varén, o si se deseaba —en el caso
de la mujer- ser mantenida con vida en el supuesto de estar embarazada hasta el
momento de dar a luz, o limitar tratamientos en determinados casos, como podrian
ser recibir respiracion artificial o ser alimentado por sonda, cuestiones todas ellas
que la normativa legal prevé que se puedan hacer constar en un testamento vital.
Sin embargo, tal como se ha indicado, en nuestro caso ninguno de ellos tenia un

documento de voluntades anticipadas.
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En otro estudio que realizamos en 100 pacientes con enfermedad respiratoria y
que en ese momento estaban estables, ninguno de ellos habia formalizado un docu-
mento de voluntades anticipadas a pesar de llevar 16 afios de media de evolucién de
su enfermedad y soportar tratamientos con oxigeno las 24 horas al dia y considerar,
mayoritariamente, que tenian mala calidad de vida.’

Estos dos estudios y otros muchos en la misma linea sugieren que pacientes con
enfermedades graves no piensan en como desearian morir. Por analogia se puede
intuir que menos lo haran personas que no estan enfermas.

En general, se puede clasificar a los pacientes con potencial para elaborar estos
documentos en dos grandes grupos. El primero lo constituyen los pacientes diana,
con quienes es relativamente facil realizarlos, porque previsiblemente podemos
conocer la evolucién de la enfermedad. Ejemplos de ello son pacientes que padecen
una Enfermedad Pulmonar Obstructiva Crénica (EPOC), que saben que en un
momento de su evolucién podrian necesitar una maquina que respire por ellos y
que realice las funciones del pulmén. Cuando esto suceda, pueden decidir libremen-
te si quieren que se les instale esta maquina o no, en funcién de la calidad de vida
que perciban, y declararlo en un documento de voluntades anticipadas. Otro tipo
de pacientes son aquellos con enfermedades neurologicas degenerativas o pacientes
con demencia: en el momento del diagnostico y en las fases previas de desarrollo de
su enfermedad todavia estan en condiciones de decidir por st mismos, pero no ast
cuando la enfermedad ya ha evolucionado.

El otro grupo de pacientes lo constituyen personas que estan sanas en el momen-
to actual. Para ellos es mucho mas complicado, porque no saben como va a progre-
sar su vida en lo referente a enfermedades. Sin embargo, pueden hacer un documen-
to de voluntades anticipadas en prevision de supuestos que se pueden dar, como
tener un accidente inesperado que les deje en una situacion de coma irreversible. Es
decir, pueden declarar que, si llegasen a encontrarse en una situacion de coma por
un periodo superior a 6 meses y, en el caso de que dicha situacion se considere
irreversible, no se siga adelante con el tratamiento.

Sin embargo, lo fundamental para ambos grupos es hacer un buen documento.
Este articulo mantiene la hipotesis de que los documentos de voluntades anticipadas
que se realizan son poco utiles a la hora de tomar decisiones importantes sobre la

retirada o la no instauracién de tratamientos vitales. Y ello ocurre porque se utili-
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zan palabras excesivamente subjetivas a la hora de redactarlos. No se deberian uti-
lizar términos tan ambiguos como «extraordinario» o «desproporcionado». Pala-
bras como «ordinario» o «proporcionado» tienen significados diferentes para cada
persona. O bien definen la calidad de vida como «la imposibilidad de comunicarme
y relacionarme con otras personas», el hecho de sufrir dolor psiquico o fisico, la
imposibilidad de mantener una cierta independencia funcional y asi poder ser aut6-
nomo para las actividades propias de la vida diaria, o bien citan el hecho de no
prolongar la vida por st misma si esta no tiene un minimo de calidad en las condi-
ciones antes senaladas. Estas expresiones son dificiles de interpretar en la practica.
La posibilidad de comunicarse, el dolor, la independencia o la calidad de vida admi-
ten grados que no se definen: ;Cuanto dolor, cuanta independencia, cuanta auto-
nomia? El paciente, por su estado, no lo podra aclarar. Asi pues, en nuestra opi-
ni6én la clave es ser lo mas objetivo posible en la definicion de sintomas y de
enfermedades. Ejemplo de ello puede ser el estado vegetativo persistente, la demen-
cia severa o el estadio de una enfermedad severa con un pronéstico de vida inferior
a los 6 meses, o bien sintomas como no conocer a los familiares cercanos, no poder
alimentarse por uno mismo, estar las 24 horas del dia en la cama o no ser capaz de
emitir sonidos que se entiendan.

La Figura 1 proporciona al lector un modelo. En ella se ofrece un testamento
vital que se adapta a las tesis mantenidas en el presente articulo. En particular, seria
un documento para personas que estan sanas en el momento de su redaccion, pero,
si este no fuera el caso, se podrian afadir paragrafos en funcién de la patologia del
paciente. Por ejemplo: «como portador de una enfermedad pulmonar obstructiva
cronica (EPOC), en caso de una descompensacion grave que pudiera requerir ingre-
so en la Unidad de Cuidados Intensivos, mi deseo con respecto al ingreso en dicha
Unidad y a la instauracion de ventilacién mecanica invasiva, no invasiva, o traqueo-
tomia, seria...». En el modelo, este supuesto consta como disposicion especifica.

Por otro lado, en relacion a la elaboracion de dicho documento, cabe plantearse
cual es el papel que desempenia la enfermera en dicho proceso. El Colegio Oficial
de Enfermeras y Enfermeros de Barcelona indica unas pautas orientativas al respec-
to.® Senala que «la enfermera debera tomar parte activa en la promocién de las
voluntades anticipadas», ayudando a las personas en su redaccion, a la par que ve-

lando por el respeto a las preferencias de la persona que lo redacta.
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Figura 1. Modelo de testamento vital

Yo, ,con DNI:

Declaro que:

Con plena capacidad de obrar y de manera libre, otorgo el presente documento de voluntades anticipadas, que solici-
to que sea tenido en consideracion en mi atencion sanitaria si me encontrase en una situacion en la que no pudiese
expresar mi voluntad por diferentes circunstancias derivadas de mi estado fisico o psiquico.

En caso de que me encuentre en alguna de las situaciones que se describen en esta declaracion, teniendo capacidad
de expresar mi voluntad, afirmo que el contenido de este documento es conforme con lo que yo he decidido.

Declaro que:

Sien un futuro me encontrase en alguna de las situaciones que describo a continuacion:

e Enfermedad irreversible de prondstico previsiblemente fatal en un periodo inferior a 6 meses.

e Demencia progresiva con los sintomas descritos posteriormente en el apartado de deterioro cognitivo severo.
e Estado vegetativo persistente.

Dispongo que:

e No se me prolongue inutilmente y de manera artificial la vida (por ejemplo, mediante técnicas de soporte vital) y se
me administren los farmacos necesarios para paliar mi sufrimiento fisico y/o psiquico, atin en el caso de que acorten
mi vida.

® No se me administren tratamientos médicos o quirurgicos de efectividad no demostrada.

e Sise llegase a la condicidn de un deterioro cognitivo severo, que me impidiese alimentarme por mi misma, o no me
permitiese conocer a ninguno de mis familiares cercanos ni deambular sin ayuda, lo que me obligaria a permanecer
todo el dia en la cama, se me retire entonces la hidratacion y la nutricion. En caso de duda, consultese a mi repre-
sentante.

e Sjen el contexto de una situacion clinica compleja, en la que los profesionales y mi representante tuvieran dudas
en cuanto a prondstico, solicito que se consulte al comité de ética asistencial del hospital donde sea atendido y que
sea considerada su recomendacion, tanto en el sentido de proseguir tratamiento como de retirarlo.

® |gualmente, manifiesto mi deseo de ingresar en una residencia, en el momento que suponga una carga laboral y
economica, a juicio de mis representantes.

® |gualmente, manifiesto mi deseo de hacer donacion de mis 6rganos para trasplante.

Disposicion especifica:
En el supuesto de padecer una enfermedad crénica y evolutiva, mis decisiones con respecto a dicha enfermedad son:

Disposicion adicional:
En el caso de que los profesionales sanitarios que me atiendan aleguen objecion de conciencia, quiero ser derivada a
otro profesional que esté dispuesto a respetar el documento.

Disposicion final:
En el supuesto de que el otorgante quisiera dejar sin efecto este documento.

En_  a_ de_ de20_

Firma:
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Figura 1 (Cont.)

TESTIGOS:

Nombre:

Domicilio:
DNI:

Firma:

Nombre:

Domicilio:
DNI:

Firma:

REPRESENTANTES:
Designo como mis representantes legales para que velen por el cumplimiento de las voluntades expresadas en este
documento y tomen las decisiones necesarias para tal fin a:

Nombre:

Domicilio:
DNI:

Firma:

Nombre:

Domicilio:
DNI:

Firma:

Fecha: a de de 20
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Para ello establece diferentes responsabilidades de las enfermeras respecto a la
elaboracion de dicho documento, entre las que incluye la necesidad de conocer la
legislacién vigente, su proceso de elaboracién y posterior registro, las implicaciones
de dicho documento y la necesidad de formarse en habilidades comunicativas sobre
el proceso de final de vida.

Indica, asimismo, las actuaciones de apoyo a la persona que lo redacta, tanto en
el proceso de su redaccién —senalando la necesidad de asegurarse de que la persona
que lo redacta conoce la importancia del documento, ofreciéndole su colaboracién
en la elaboracion y mostrando, por ejemplo, los contenidos que deben figurar en el
mismo- como ayudando a registrarlo oficialmente una vez se ha redactado el docu-
mento, respetando las instrucciones de quien lo hizo o conociendo al representante
legal designado, entre otras.

En el momento de proceder a la elaboracién de un documento de voluntades
anticipadas se deben redactar, tal como se ha senialado, las instrucciones que se
aplicaran en el caso de cumplirse las enfermedades o sintomas enumerados previa-
mente, como pueden ser la no prolongacién de la vida artificialmente por medio de
técnicas de soporte vital, la reanimacién cardiopulmonar, los fluidos intravenosos,
farmacos o la alimentacién artificial.” Finalmente, se debe indicar el deseo de que se
garantice una muerte sin padecimientos, utilizando para ello la sedacion que sea
necesaria.

El elemento mas importante del documento es la figura del representante, que
puede ser uno de los testigos u otra persona. El representante actia como interlo-
cutor valido con los profesionales sanitarios. Su participacion puede ser crucial en
estos procesos, porque no todas las situaciones que suceden en un acto clinico estan
contempladas en el documento y este representante es el que aclarara qué es lo que
querria el paciente en dicha situacion. La eleccion del representante es a menudo
problematica, ya que seria aconsejable designar a una persona sin importantes lazos
emocionales con el paciente y, ademas, mucho mas joven. Resulta necesario sefialar
que el representante no puede tomar decisiones que vayan en contra de lo que dice
el documento.

A continuaci6n se expone un ejemplo para evaluar si el documento y la figura
del representante, que hemos desarrollado en la teoria, resultan Gtiles en un caso

real. Se trata de una paciente con un cuadro de demencia progresiva que se encuen-
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tra permanentemente en la cama, lo que ha motivado que esté completamente ul-
cerada. Solo emite sonidos inconexos que nadie se atreve a aventurar si son de dolor
o no. No conoce a nadie de su familia. Cuando su hermano la va a visitar y la llama
por su nombre, responde con sonidos ininteligibles y sin gestos que permitan de-
ducir si entiende lo que le dicen. Una cuidadora esta en su casa las 24 horas del dia,
y para alimentarla e hidratarla le pone la comida en la boca, que ella instintivamen-
te traga. Cuando necesita cuidados médicos, un facultativo acude a su domicilio y
le prescribe lo que necesita, habitualmente antibidticos, ya que con frecuencia no
tose adecuadamente y eso le provoca infeccién respiratoria.

Por la situacion en que se encuentra la paciente, quienes la visitan salen profun-
damente deprimidos, pues comparan el recuerdo que tenian de ella con su estado
actual. Si la paciente tuviera un momento de lucidez, quedaria estupefacta al verse
a sl misma. La mayoria de las personas a quienes se pregunta qué desearian para si
mismos si estuviesen en esa situacion responden que hubieran deseado tomar las
riendas de su propia salud y no llegar a esos extremos.

No obstante, estos pacientes estan inconscientes y quienes deciden sobre su tra-
tamiento son personas proximas a las que les resulta dificil asumir la responsabili-
dad de la decision, o bien no se ponen de acuerdo en lo que se debe hacer. Decidir
sobre estos temas es harto complicado y desde luego es mas sencillo dejar que pro-
siga el curso de los acontecimientos que tomar decisiones.

Sin embargo, el nicleo mas importante que este articulo quiere transmitir es el
hecho de que en todos los documentos de voluntades anticipadas deberia constar la
supresion de la hidratacién y la nutricién en los supuestos en los que el paciente lo
quiere aplicar. Esta es una decisién que dificilmente adoptaran los familiares mas
cercanos, ya que suele considerarse una medida basica de confort. Sin embargo, es
muy diferente que sea el propio paciente quien lo decida y redacte en un documen-
to de voluntades anticipadas y, obviamente, el representante quien lo reafirme.
Pensemos en ello. Asi, en nuestro ejemplo, si la paciente lo hubiera recogido expre-
samente en su testamento vital, nos encontrariamos con que un largo proceso pa-
toldgico en el tiempo se convertiria en una situaciéon de pocos dias de evolucién y
posiblemente, a consecuencia de ello, la familia tendria la tranquilidad de cumplir
con la voluntad de la paciente y de que recibe los cuidados asistenciales pertinentes,

evitandole sufrimiento en el final de su vida. Ademas, todo esto conllevaria una
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. . o1 4 .
menor carga social y emocional para la familia y, por ende, economica para la so-

ciedad.

Conclusion

El ejemplo presentado permite reflexionar sobre varios aspectos.

En primer lugar, las decisiones sobre la situacién de la paciente en las Gltimas
etapas de su vida, al no disponer de un documento de voluntades anticipadas, re-
caen sobre personas que pueden no tener las mismas opiniones que la paciente o no
compartir los mismos valores, quizas por la ausencia de dialogo en temas relaciona-
dos con el final de la vida.

En segundo lugar, si existiese un documento de voluntades anticipadas cuya re-
daccion fuese poco clara, en el sentido de no describir objetivamente las situaciones
en las que se debe aplicar, haria que posiblemente no se respetasen escrupulosamen-
te las decisiones que la paciente hubiera querido tomar.

En tercer lugar, y aqui llegamos a la tesis mantenida por los autores, un docu-
mento de voluntades anticipadas en el que la descripcion de enfermedades y sinto-
mas sea lo mas objetiva posible, y en el que se haga referencia a temas como la reti-
rada/no retirada de la hidratacion y la nutricién (que nunca se contempla en estos
documentos), seria de especial relevancia para tomar decisiones conformes a lo que
el paciente desea para st mismo acorde con su concepto de dignidad.

Por Gltimo, hemos de considerar que no existe un modelo perfecto que pueda
representar todas las situaciones, pero la objetividad en la descripcion de sintomas,
enfermedades y tratamientos facilita que nuestros valores sean respetados en este

momento trascendental de nuestra vida.
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