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Reflexiones sobre el testamento vital (1)

K. Martinez Urionabarrenetxea

«Los seres humanos son los iinicos que pueden experimentar la
muerte como tal. Los animales no pueden. Pero los animales
tampoco pueden hablar.»

(Heidegger)

Introduccién

La muerte es un problema de los vivos. Los muertos no
tienen problemas. De entre todos los seres que mueren,
morir es un problema sélo para los humanos. Comparti-
mos con los demis seres el nacimiento, la juventud, la ma-
durez, la enfermedad, la vejez y la muerte. Pero sélo noso-
tros sabemos que algin dia moriremos. Sélo nosotros
podemos prever nuestra muerte, saber que puede ocurrir
en cualquier momento, y sélo nosotros podemos tomar
medidas especiales, individualmente y en grupo, para de-
fendernos de nuestra destruccién.

Hay muchas maneras de enfrentarse a la desaparicién de
las vidas de todos, de la nuestra y de la de nuestros seres
queridos. Una de ellas es la mitologizacién mediante la
creencia en una vida posterior en el cielo o en el paraiso o
en el infierno; es la forma mds antigua y la mds comun atin
hoy. También podemos huir de pensar en la muerte como
unica forma de alejarla de nosotros, negar su idea, repri-
mirla. O podemos creer en nuestra inmortalidad, algo muy
habitual en las sociedades desarrolladas —pero no sélo en
ellas: Beethoven dedicé su sonata Claro de /una a su «<ama-
da inmortal»—. Y por ultimo podemos aceptarla como un
hecho mis de nuestra existencia, mirarla de frente, adecuar
nuestra vida, nuestro comportamiento al limitado tiempo
de que disponemos, para nosotros y para los demds, para
hacer que el adiés, el final, cuando llegue, sea el mejor y el
mds cémodo posible. Pero esto no se consigue sin hacerse
preguntas. Y, hoy por hoy, pocas personas se las hacen.
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® Lo que aterroriza no es la muerte en si, sino saber que

NnoSs va a OCurrir.

® Necesitamos reflexion, didlogo e investigacién de cara

al final de la vida.

® Compartir objetivos al final de la vida es fundamental

para la calidad de la asistencia también en esta fase.

@ Para cumplir los objetivos de los testamentos vitales son
necesarios cambios en los profesionales de la salud, pero
también institucionales y sociales.

® Deberiamos conseguir sacar los testamentos vitales del
mundo de lo legal para integrarlos totalmente en el

mundo sanitario.

Quizd porque lo que aterroriza no es la muerte en si, sino
la idea anticipada de ellal.

Los profesionales de la salud (PS) tenemos una responsa-
bilidad especial para educarnos en la identificacién, el ma-
nejo y la deliberacién de los problemas que acontecen al fi-
nal de la vida. Pero estos problemas no surgen al final de
repente, sino que comienzan a gestarse antes. Por ello ne-
cesitamos reflexién, didlogo e investigacién encaminados a
mejorar el cuidado de los pacientes en fase terminal, cui-
dado que no comienza con la propia terminalidad sino
mucho antes.

¢Existe la buena muerte? ;Podemos definirla de algin mo-
do? Sherwin Nuland niega dicha posibilidad y escribe que
«la buena muerte es, cada vez mis, un mito. En realidad,
siempre lo ha sido para la mayoria, pero nunca tanto como
hoy. El principal ingrediente del mito es el tan ansiado ide-
al de una «muerte digna». La creencia en la posibilidad de
una muerte digna es un intento nuestro y de la sociedad de
enfrentarnos a la realidad de lo que con demasiada fre-
cuencia es una serie de sucesos destructivos que implican,
por su propia naturaleza, la desintegracién de la humani-
dad de la persona que muere. Rara vez he visto mucha dig-
nidad en el proceso de morir»?.

Pero también hay quien dice que si es posible, y la define
como la muerte libre del distrés y del sufrimiento evitables
para los pacientes, seres queridos y cuidadores; una muer-
te de acuerdo con los deseos del paciente y de sus familia-
res; y razonablemente concordante con las normas clinicas,
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culturales y éticas. Esta es una definicién abstracta y am-
plia, que puede ser concretada con distintas caracteristicas
consideradas como necesarias para poder calificar a la
muerte como buena. Entre ellas, saber cuindo llegard y
qué podemos esperar de ella; mantener el control, la dig-
nidad y la privacidad; carente de dolor y de otros sintomas;
con la posibilidad de saber dénde y cuindo ocurrird y con
quiénes vamos a compartirla; dotada de informacién y de
apoyo espiritual y emocional; sin alargamientos excesivos e
innecesarios, que se dé a su hora, etc.3”7. Callahan no ha-
bla de buena muerte sino de muerte tolerable, y dice que
ésta se da cuando: las posibilidades de uno ya se han reali-
zado en su mayoria; las responsabilidades morales espera-
bles de uno ya se han cumplido; la muerte no es un insul-
to para el sentido y la sensibilidad de los demas®.

Parece ser una realidad que en la actualidad algo menos de
un 10% de los fallecimientos se produce de forma inespe-
rada, brusca, sibita. Son las muertes debidas a accidentes y
a infartos, sobre todo. Algo mds del 90% de la poblacién
fallece como consecuencia de enfermedades crénicas, len-
tas y progresivas, condiciones que permiten a los PS enta-
blar conversaciones con sus pacientes para aclarar los dese-
os, intereses y valores personales de éstos de cara a los
posibles futuros tratamientos.

Un estudio canadiense’ reflejaba recientemente que el
73% de las muertes tiene lugar en los hospitales. Y en los
que cuentan con unidades de cuidados intensivos (UCI) el
20% ocurre en éstas. Y tanto mds cuanto mayores son los
hospitales. Del estudio se desprende que el 80% restante
fallece en las plantas de hospitalizacién. Si es cierto que un
porcentaje elevado de la poblacién desea morir en casa, ca-
be pensar por tanto que ese deseo, de ser conocido, podria
ser respetado.

Declaraciones y convenios

La Asamblea de Parlamentarios del Consejo de Europa,
en su Resolucién 613 de 1976, afirmaba que lo que los en-
termos terminales desean sobre todo es morir en paz y dig-
namente, en compaiia de sus familiares y amigos. Y en la
Resolucién 1.418 de 25 de junio de 1999, relativa a la pro-
teccién de los derechos humanos y la dignidad de los pa-
cientes terminales, se afirma que del mismo modo que na-
cemos en la debilidad y en la dependencia también
necesitamos ayuda y proteccién al morir. Y se recomienda
a los Estados miembros que tomen medidas para que nin-
gun enfermo terminal sea tratado contra su voluntad, para
que se sienta libre para expresar sus deseos y sea respetado
y tratado segun su voluntad. Pero al mismo tiempo se afir-
ma la necesidad de definir criterios de validez de la cohe-
rencia de esos deseos y voluntades, del proceso de nomina-
cién del representante y de la autoridad de dichas
decisiones. Por otro lado, el Convenio para la proteccién
de los derechos humanos y la dignidad del ser humano res-
pecto a las aplicaciones de la biologia y la medicina, sus-
crito por el Estado espafiol, especifica en su articulo 9:
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«Serdn tomados en consideracion los deseos expresados ante-
riormente respecto a una intervencién médica por un pa-
ciente que, en el momento de la intervencién, no se en-
cuentre en situacién de expresar su voluntad.»10

Toma de decisiones

Es sabido que tener objetivos es de gran importancia para
la calidad de la asistencia. Los objetivos son las conclusio-
nes que se desea obtener como fruto de las acciones. Cuan-
do los objetivos no son compartidos entre paciente y mé-
dico, puede ocurrir que éste se centre en una meta no
deseada por el paciente, y al revés puede también darse que
éste vaya a la busqueda de algo considerado como imposi-
ble por el médico. El desacuerdo puede alargar la inter-
vencién médica indefinidamente, cambiar el proceso natu-
ral de muerte y provocar confusién moral en el médico, el
paciente y su familia. Por otro lado, son conocidas las dife-
rencias que surgen entre los médicos al analizar tratamien-
tos al final de la vida. Algunos, guiados por el imperativo
tecnoldgico, son partidarios de practicar todos los trata-
mientos y de hacer todos los esfuerzos posibles a su alcan-
ce; otros no saben cémo manejar la incertidumbre que se
halla en la base de la medicina mds que mediante el dog-
matismo y el activismo clinicos. Parece 16gico pensar que
las decisiones deberian tomarse basindose en el conoci-
miento y en la comprensién de los datos médicos, los pro-
nésticos, los objetivos y las elecciones posibles y no bajo el
influjo de la enfermedad aguda, o bajo el miedo, o con do-
lor. Forzar en estas circunstancias a los pacientes a decir
qué tratamientos prefieren, o a nombrar un sustituto que
decida por ellos, quizd sea legalmente aceptable, pero éti-
camente es cuando menos probleméticon'lg.

El testamento vital

Hace algo mas de 3 décadas, el abogado Louis Kutner pro-
puso el testamento vital (T'V) como medio de resolucién
de estos problemasw. El mal llamado TV seria asi el do-
cumento que muestra cémo deseamos ser tratados en caso
de incapacidad debida a enfermedad, lesién o edad. EITV
permite elegir toda la intervencién posible o poner ciertos
limites a ésta.

EI'TV adquirié6 su esplendor tras la aprobacién en Estados
Unidos de la llamada Patient Self-Determination Act
(PSDA), Ley de Autodeterminacién del Paciente, a raiz
del conocido y publicitado caso de Nancy Cruzan?’. En
noviembre de 1990 el Tribunal Supremo de Estados Uni-
dos reconocié el derecho de los pacientes competentes a
rechazar un tratamiento médico no deseado y £ij6 un pro-
cedimiento para la toma de decisiones por parte de los re-
presentantes de los pacientes no competentes?!. Después,
el Tribunal de Missouri explicitaba la necesidad de que hu-
biera una «clara y convincente evidencia» del deseo del pa-
ciente de no ser tratado. Desde entonces, todos los hospi-
tales, residencias de la tercera edad, etc. deben desarrollar
directrices escritas en relacién con los TV y educar a los PS
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sobre la cuestién, asi como preguntar a los pacientes en el
momento del ingreso si han redactado su TV y a infor-
marles del derecho que tienen a hacerlo??.

Aprobada en un momento de publicidad de un caso noto-
rio de encarnizamiento terapéutico, los tribunales de justi-
cia proporcionaron una via legal para facilitar la toma de
decisiones en estas situaciones. Se crefa y esperaba que los
TV protegerian las elecciones auténomas de los pacientes,
facilitarian la comunicacién médico-paciente para prevenir
el encarnizamiento terapéutico y permitirian, ademds,
ahorrar dinero?3-2. Por todo ello fue apoyado casi univer-
salmente por los bioeticistas, que creyeron que servirian
para proteger la autonomia de los pacientes; por los pa-
cientes, porque pensaron que a través de ellos podrian ver-
se libres de tratamientos interminables y sin sentido; por
los médicos, porque vieron en ellos un instrumento a tra-
vés del cual les seria posible conocer los deseos de los pa-
cientes, lo que les facilitaria la toma de decisiones en
situaciones comprometidas y dificiles, y por los adminis-
tradores, porque pensaron que todo ello contribuiria a dis-
minuir los costes de la asistencia sanitaria?-35. Pero tam-
bién se levantaron entonces voces criticas que mostraron
su preocupacién36-38. Entre ellas, es famosa la carta de 16
eticistas, médicos, enfermeras y abogados que subrayaba
que los pacientes prefieren no hablar de la muerte y de la
discapacidad, que no suelen predecir con claridad sus de-
seos de cara al futuro, que las opiniones cambian y que el
representante no es siempre el mejor traductor de los inte-
reses del paciente3”. Algunos, por lo tanto, pronto vieron
que las obligaciones superficiales de la PSDA eran ficiles
de cumplir, pero que para hacerlo con las fundamentales
eran necesarios cambios de fondo en la politica institucio-
nal y en la educacién de los PS y de la sociedad.

Evolucién

Tras la aprobacién de la PSDA aument6 el numero de en-
fermos que hablaban de TV, pero éstos eran muy genera-
les, no implicaban al médico necesariamente y, ademds, el
nimero de documentos legales no aument60.

En un estudio con 200 pacientes a su ingreso en el hospi-
tal, se vio que un 92% habia oido hablar de los TV, sobre
todo por medio de la prensa. De ellos, el 18% tenia algin
tipo de TV a pesar de que sélo un 5% habia recibido in-
formacién de su médico. E1 56% declaraba que le gustaria
saber mds sobre la cuestién®l. Pronto se vio que los enfer-
mos, tras recibir informacién escrita, entendian rdpida-
mente qué eran los TV, pero unos meses mis tarde habian
olvidado esa informacién. Aun asi, a pesar de que un 75%
habia hablado con sus familiares o amigos del tema antes
de recibir la informacién escrita, sélo el 58% entendia el
estatus legal de los T'V. Curiosamente, tras recibir dicha
informacién escrita, ese entendimiento no aumentaba®2.
Los autores del estudio concluyen que la informacién es-
crita no basta y se muestran a favor de una informacién y
educacién permanentes. Es cierto que la informacién pro-
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voco un incremento de TV, pero sin que los pacientes hi-
cieran preguntas ni sugerencias al respecto, lo que en opi-
nién de los investigadores es altamente preocupante. En
otro estudio, los enfermos especificaron los motivos por los
que no querian cumplimentar documentos de TV: el 96%
no habia tenido ocasién; un 78% nunca habia oido hablar
del tema antes; a un 58% no le apetecia firmar un docu-
mento legal; al 56% le parecia dificil tomar una decisién asi
de forma previa; el 46% pensaba que era el médico quien
debia de empezar a hablar sobre ello; al 44% le parecia de-
presivo ponerse a pensar en ello; un 31% preferia que de-
cidiera otra persona; al 29% le resultaba dificil utilizar len-
guaje legal; el 27% no lo veia necesario por tener al lado un
ser querido que tomaria esas decisiones; al 23% no le pare-
cia una buena idea, y un 21% pensaba que la medida era
sélo para viejos y enfermos™®. Otro estudio analizé la aten-
cién proporcionada a 175 pacientes ancianos y demostré
que en un 25% de los casos no concordaba con lo expresa-
do en los TV, generalmente era menor de la deseada y no
se tenfa en cuenta la presencia o no de TV#. Un trabajo
con 204 pacientes gravemente enfermos concluyé que el
66% rellené el documento de TV que se le entregé y llegé
incluso a nombrar un representante. Pero ninguno facilit6
instrucciones personales. Y luego, ademds, no se apreciaron
diferencias significativas entre los tratamientos de quienes
rellenaron el TV de y quienes no lo hicieron®.

La frecuencia de documentos de T'V en pacientes hospita-
lizados auments del 1 al 40% en unos pocos anos*, si bien
de los pacientes ingresados en UCI sélo el 5% tenia algin
tipo de TV, y ademds la mayoria de los médicos de éstos
desconocia si sus pacientes los tenfan®’.

Continda siendo una realidad que muchos médicos no
aceptan los TV como algo clinico y no los integran en su
préctica clinica. Asi se ha visto en un estudio con médicos
de enfermos con enfermedad pulmonar obstructiva créni-
ca. E1 82% de los médicos ha hablado de la historia natu-
ral, del pronéstico y de las complicaciones graves de la en-
termedad, pero sélo un 33% ha preguntado a sus pacientes
si tienen T'V, y de nuevo la mayoria de los doctores desco-
noce si los enfermos tienen TV 0 no*8. En otro estudio re-
alizado con pacientes cardioldgicos, se ha constatado que
el 15% habia hablado con su médico de TV. En un 66% de
los casos fue el paciente quien comenzé la conversacién, en
el 29% la familia y sélo en un 5% el médico. Ademas, el
90% de los pacientes afirmaba que su médico no entendia
sus deseos de cara al final de la vida®.

Estos datos confirman lo que ya habia puesto en evidencia
el estudio SUPPORT?®?: la muerte en los hospitales es una
experiencia demasiado insatisfactoria y ocurre rodeada de
fallos en la comunicacién médico-paciente, con una alta
frecuencia de tratamientos agresivos y otras caracteristicas
de la muerte hospitalaria que dificultan que pueda ser en-
tendida como una «buena muerte». La intervencién poste-
rior en este estudio no produjo diferencias significativas en
el tiempo transcurrido hasta que se escribian las érdenes de
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no reanimacion, el grado de respeto hacia esas 6rdenes por
parte de los PS, los dias de estancia en UCI, en coma o con
ventilacién mecdnica por parte de los pacientes terminales
justo antes de su muerte, la presencia de dolor moderado a
intenso ni en el gasto.

Aunque con el paso del tiempo se produjo un incremento
de la presencia de TV en las historias clinicas, que pasé del
6% antes del PSDA al 35% con dicha ley y hasta el 78% en
el SUPPORT, sélo un 12% de los pacientes habia hablado
con su médico sobre los TV al redactarlos. Y sélo el 25%
de los médicos conocia su existencia®l. En otro trabajo re-
ciente con pacientes de centros de salud, un 38% rellené el
documento de TV oftrecido, pero el 73% lo hizo sin hacer
ninguna pregunta al respecto’2.

Por otro lado, no se ha podido demostrar la disminucién
de costes de la asistencia sanitaria que se pensaba tendria
lugar a consecuencia de la realizacién de documentos de
TV53—60.

Como consecuencia, puede afirmarse que la investigacion
no apoy6 el entusiasmo inicial®!-63.

En entrevistas mantenidas con 48 pacientes en dialisis, 40
pacientes VIH positivos y 38 residentes en instituciones
para la tercera edad, los entrevistados referian 5 temas de
importancia de cara al final de la vida: la evitacién de la
prolongacién inadecuada del morir; el fortalecimiento de
las relaciones con sus seres queridos; el mantenimiento de
la sensacién de control en las fases finales de la vida; la dis-
minucién de las cargas del final, y el manejo adecuado del
dolor y otros sintomas®*.

También se ha comprobado que, generalmente, los médi-
cos hablan mas del doble de lo que escuchan, no exploran
los valores de los pacientes ni sus actitudes hacia la incer-
tidumbre y, lo que es peor, en su mayoria cree haberlo he-
cho bien® 7. Sin embargo, los pacientes quieren que sean
los médicos quienes inicien estas conversaciones y ademds
en el dmbito de atencién primaria. Pero a los médicos no
les gusta hacerlo porque éstos suelen hablar de lo que sa-
ben y de lo que tienen cerca mas que de aquello de lo que
dudan o de lo que pueda ocurrir en el futuro, existe una
tradicién médica contraria a dar malas noticias y, ademds,
las leyes no especifican quién es el responsable de iniciar
estas conversaciones®878,

En un estudio con 400 pacientes en didlisis se vio que el
91% preferia hablar con sus familiares sobre las decisiones
a tomar al final de la vida. Sélo un 9% preferia que sus mé-
dicos lideraran la deliberacién en el caso de enfermedad
grave79. También se estudié a un grupo de pacientes con
cancer de colon metastdsico con buena calidad de vida, un
grupo éptimo para deliberar sobre TV porque, a pesar de
su mal prondstico, estin conscientes y experimentan adin
pocas discapacidades. El estudio mostré que el 59% afir-
maba haber hablado de TV, pero los médicos entendieron
mal un 30% de las preferencias de los pacientes sobre rea-
nimacién cardiopulmonar (RCP). La conversacién entre
médico y paciente sobre el pronéstico no mejoré la com-
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prensién de la enfermedad por parte del enfermo, ni la de-
liberacién sobre RCP mejoré por parte del médico la com-
prensién de las preferencias del pacientego.

Todo ello conduce a pensar que, efectivamente, el TV es
una solucién legal centrada en el médico, en el abogado y
en intervenciones especificas distintas de las preocupacio-
nes reales del pacientegl. Y que entender los TV como una
especie de lista de aprobacién/rechazo de determinados

tratamientos no responde a las necesidades de los enfer-
m0524,25.
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