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Desde hace un tiempo, cualquier iniciativa legislativa se ins-
cribe en un esfuerzo por garantizar que los enfermos pue-
dan apropiarse cada vez mas de las decisiones que les
afectan. En este sentido, debe verse la promulgacion, en
Catalufal, de una ley que en muchos aspectos va mas alla
de lo que procuraba nuestra Ley General de Sanidad de
1986. También hace tiempo que los profesionales hemos
aprendido y asumido que nuestra actuacion se legitima, no
solo basandose en nuestro conocimiento y pericia, Sino
también en la voluntad del paciente. Asi nuestra actuacion
ya no es ni tan siquiera beneficiosa cuando no es respetuosa,
por muy bien disefiada y efectuada que esté. Este es un
cambio muy importante a tener en cuenta en todo analisis.
La nueva ley ha querido, pues, dar un paso adelante y au-
mentar el respeto debido a la autonomia de las personas,
aunque estén enfermas; ahora, incluso, aunque hayan per-
dido su capacidad volitiva. Asi, uno de sus aspectos mas
novedosos, su articulo octavo, nos recuerda que la voluntad
del paciente puede llegarnos expresada a través de docu-
mentos de voluntades anticipadas confeccionados previa-
mente a la situacion. Es lo que se ha llamado, a veces, tes-
tamento vital, testamento biolégico o directrices previas o
avanzadas. En el Convenio relativo a los derechos humanos
y la biomedicina del Consejo de Europa (CE), firmado en
Oviedo en 1997, y en vigor en Espafia desde el pasado afio,
ya se explicita esta posibilidad, y dice que: «seran tomados
en consideracién los deseos expresados anteriormente (...)
por un paciente que, en el momento de la intervencién, no
se encuentre en situacion de expresar su voluntad». La
nueva ley se pone claramente en su estela y no hace méas
que desarrollar esta idea.

Las voluntades anticipadas, de hecho, son una extension
del consentimiento informado, una anticipacion suya, la «ul-
tima oportunidad»? de ejercer influencia en las decisiones, y
a ello se debe que ambas férmulas integren el mismo capi-
tulo, cuarto, de esta ley, el que se titula «Respeto a la auto-
nomia del paciente». Cuando se afirma que la necesidad de
consentimiento tiene una excepcion en el momento en que
no hay capacidad del enfermo, no nos referimos a que el
enfermo no tenga derecho a la decision en este caso, sino a
que no es capaz de expresar su voluntad y defenderla por si
mismo, y debe ser sustituido. Pero si el enfermo sf tuvo ca-
pacidad para prever y expresar su voluntad libremente y lo
hizo con anterioridad y de forma fehaciente, esta voluntad
deberéa tenerse en cuenta y él podra ser representado (no
solamente sustituido) en la decision que le interesa por
quien haya designado (y que representa su sistema de valo-
res)®. Este serfa el fundamento ético y juridico de un docu-
mento asi.
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Es l6gico que, ante una nueva posibilidad y de este calibre,
surjan interrogantes sobre como ajustar texto y aplicacion, y
que a algunos les despierte esperanzas excesivas y a otros
temores desmesurados®.

La validez del documento se basa en que los requisitos de
libertad, capacidad juridica y competencia (o capacidad de
hecho) del enfermo se garanticen minimamente. Hacerlo
ante notario es prueba suficiente. La ley reciente contempla,
sin embargo, otra posibilidad: que se haga ante tres testi-
gos, dos de los cuales no estén vinculados a él ni familiar ni
patrimonialmente. Se ha pretendido, con ello, que puedan
acceder pacientes con problemas de movilidad, de tiempo o
de capacidad econémica, pacientes ingresados que quieren
expresarse antes de una intervencion peligrosa o en el cur-
so de una enfermedad progresiva. Es verdad que aun hay
que disefar limites para su validacién, cauces que sean co-
nocidos y, quiza, registros, pero es ya un documento de la
historia clinica del enfermo y en ella debera constar cuando
exista.

En cuanto a la vinculacion real de su contenido para el mé-
dico, por supuesto que puede variar: por la urgencia para
decidir y la dificultad para analizar, por las divergencias en-
tre las situaciones previstas y la presentada realmente, por
el tiempo transcurrido desde que se redacté (aunque no
hay caducidad), por el lenguaje que utiliza y sus posibles
lecturas, por las renovaciones que ha sufrido, etc. De he-
cho, las dudas a las que hacemos referencia reflejan la
complejidad de las situaciones, en las que ya tomamos de-
cisiones cada dia con mucha incertidumbre, a menudo du-
dando de la ayuda que pretendemos ofrecer. Un documen-
to asf puede ayudarnos a ayudar mejor. Obviamente no
pueden seguirse voluntades que vayan contra el ordena-
miento juridico democréaticamente promulgado; tampoco las
que nos obligarian a actuaciones en contra de las buenas
practicas clinicas, que estuvieran, por ejemplo, claramente
contraindicadas. Este es el sentido de la norma, como lo es
la del consentimiento informado: no se trata de que el en-
fermo indigue él mismo sino de que escoja entre las opcio-
nes razonables. Pero el enfermo si puede vetar una indica-
cion nuestra, por razonable que nos parezca a todos,.y en
este sentido el documento de voluntades anticipadas, como
el de consentimiento informado, puede ser un limite nitido a
nuestra actuacion. Para violarlo pueden esgrimirse proble-
mas de interpretacion, pero no cabe pensar que una buena
practica pueda imponerse a un enfermo, porque una «bue-
na practica» ya no lo es si no respeta la voluntad del enfer-
mo concreto, de la persona. Hemos visto que si pueden
surgir problemas de interpretacion, sobre todo si la situa-
cion se aparta de la prevista (sin que pretendamos que
deba preverse «exactamente», un adverbio excesivo), pero
en el documento podemos encontrar indicaciones que nos
orienten mas que ahora y, ademas, nos brinda a menudo el
apoyo de un representante. En las dudas o conflictos, los
comités asistenciales de ética pueden constituir una ayuda
colectiva muy valiosa, a modo de sesion clinica. La ley sefia-
la que, en estos casos dificiles, la decision final debera razo-
narse por escrito en la historia clinica.

Con lo que hemos afirmado podemos aconsejar que un do-
cumento de voluntades anticipadas deberia contener tres
apartados basicos. En el primero podrian intentar expresar-
se valores personales que se quieran defender, referidos a
situaciones tipo, aunque resultaran indefinidas y lejanas,
porque, a pesar de todo, orientan sobre el criterio personal
de dignidad; el segundo podria contener especificaciones y
limites claros para situaciones concretas, aplicable a enfer-
medades conocidas con informacién suficiente sobre el ho-
rizonte previsible, y el tercero, que por si solo ya justifica el
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documento, seria la designacion de un representante, que
puede ser un familiar (en este caso, privilegiandolo sobre
los demas) o no (ya que la familia no siempre es la mejor
representacion en estos casos).

La introduccién de una nueva préactica tan novedosa impo-
ne una informacién general y hace perentorio abrir un dialo-
go reflexivo entre profesionales, ampliandolo a las direccio-
nes sanitarias y a otros colectivos, como notarios vy
enfermeria. De este dialogo deberian surgir formas imagina-
tivas de confeccién, de validacion, de aceptacion, de regis-
tro y de manejo de estos documentos. Y deberia servir, asi-
mismo, para recordar unas obligaciones de minimos,
plasmadas ya en la ley y, sobre todo, algunas recomenda-
ciones para profesionales e instituciones para una buena
practica. Es decir, deberian aceptarse dos grados de cum-
plimiento, tal como recomienda Simén Lorda en el caso de
consentimiento informado®.

A continuacion se adelantan algunas sugerencias que, si
bien tienen su base en una ley de &mbito catalan, cabe re-
cordar que el Convenio del CE es ya vigente en toda Espafia
y que, por tanto, los documentos de voluntades anticipadas
deben aceptarse ya en todo el pafs.

Desde ahora los centros deben aceptar los documentos e
incorporarlos al resto de documentacion de la historia clini-
ca del enfermo, quizd, incluso sefialando ostensiblemente
su existencia. Ademas, deberian informar del derecho a
confeccionar documentos de voluntades anticipadas y seria
recomendable que habilitaran una ayuda efectiva para su
confeccion y validacién, con asesoramiento médico, legal y
notarial.

Los profesionales tenemos que aceptar los documentos rea-
lizados por nuestros pacientes e incorporarlos en su historia
clinica. En el momento de la decision, si el enfermo ha per-
dido su capacidad para decidir, debemos tener en cuenta
sus especificaciones y personalizarlas, junto con su repre-
sentante, de la forma mas respetuosa posible, sin limitarnos
a imponer préacticas protocolizadas y generales. Si por algu-
na causa legitima no siguiéramos las voluntades especifica-
das, se debe consignar razonadamente en la historia clini-
ca. Estas serfan obligaciones de minimos, y por tanto no
eludibles.

Pero, ademas, como buenos profesionales, deberiamos in-
formar a los enfermos de lo que un documento asi puede
reportarles. A los que quisieran redactarlo deberiamos pres-
tarles nuestra ayuda para definir situaciones futuras y alter-
nativas, para las que pudieran concretar sus limites; ade-
més, deberiamos hacerlo lealmente, descubriendo sus
necesidades, sus miedos y sus deseos. No seriamos, en
cambio, un buen testigo. Deberfamos vigilar que el enfermo
no esté coaccionado en su decision, mal informado o mal
aconsejado y que sea coherente con su escala de valores.
Ante un enfermo portador de un documento ya confeccio-
nado, deberiamos dialogar con él sobre sus particularida-
des, conocer su motivacion, interpretar su contenido e in-
cluso recomendarle que lo actualice si lo cree oportuno;
ademas, deberiamos contactar con su representante antes
de necesitarlo. Hasta qué punto el profesional debera tener
en cuenta los requisitos de validez es algo que deberemos
decidir en el futuro®.

Estas serian sélo algunas de las servidumbres y de las suge-
rencias que pueden plantearnos los documentos de volun-
tades anticipadas. Deberfamos constatar que estos no com-
plican las cosas: de hecho no son méas que un reflejo de la
complejidad actual que ya manejamos. Al contrario, estos
documentos pueden ayudarnos a ser respetuosos con mu-
chos de nuestros enfermos con mas conocimiento, y con
mas respaldo real y legal.
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