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Resumen

A partir de 2002 se ha producido en Espafia un gran desarrollo le-
gislativo de las directivas anticipadas. Todas las comunidades auté-
nomas tienen ya su propia normativa. Partiendo del analisis de la
experiencia norteamericana se realiza un analisis comparativo de la
normativa autonémica. Ademas se exponen diversas situaciones cli-
nicas, y se sefiala cdémo aplicar estos documentos, y cémo incorpo-
rarlos a la toma de decisiones en la practica asistencial. Finalmente
se sefialan los limites en la aplicacion de estos documentos.

Palabras clave: Toma de decisiones. Voluntades anticipadas. Bioéti-
ca. Legislacion.

Introduccién

El 1 de enero del 2000 entr6 en vigor en Espafia el con-
venio para la proteccion de los derechos humanos y la dignidad
del ser humano con respecto a las aplicaciones de la biologia y
la medicinal, mas conocido como el Convenio de Oviedo. Con
su ratificacién se inici6 el camino hacia el reconocimiento nor-
mativo de las directivas anticipadas o instrucciones previas en
nuestro sistema juridico sanitario. El articulo 9 de este conve-
nio dice: “Seran tomados en consideracion los deseos expresa-
dos anteriormente con respecto a una intervencion médica por
un paciente que, en el momento de la intervencién, no se en-
cuentre en situacion de poder expresar su voluntad”.

A partir de aqui, y en un corto periodo, ha surgido una
legislacion especifica que trata de desarrollar y concretar de
qué manera puede un ciudadano tomar decisiones acerca de
las actuaciones médicas que quiere, 0 no, recibir en situacio-
nes en las que por su incapacidad no pueda comunicarse con
los profesionales de la sanidad. Es decir, se trata de una anti-
cipacioén clara de voluntades, explicitamente declaradas, que
vinculan de forma directa a los profesionales responsables de
tomar decisiones sanitarias.

Es probable que el desarrollo legislativo haya ido por de-
lante de la realidad sociolégica. Los profesionales sanitarios
aun no hemos resuelto la confusiéon que existe entre el formu-
lario de consentimiento y el proceso real de dialogo que supo-
ne toda relacién clinica, y ya nos enfrentamos a los proble-
mas que plantea la puesta en marcha y aplicacién a la
realidad clinica de las directivas anticipadas.

Abstract

Since 2002 a great deal of legislation on advance directives has
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A ello hay que afadir la complejidad del marco normati-
vo, en el que la pieza legislativa clave es la Ley 41/2002, de
14 de noviembre, basica reguladora de la autonomia del pa-
ciente y de derechos y obligaciones en materia de informa-
cién y documentacion clinica?. Junto con esta ley hay que te-
ner en cuenta las demas normas promulgadas por las
comunidades auténomas. Al dia de hoy Asturias es la Unica
comunidad pendiente de hacerlo. El resto cuenta ya con un
desarrollo normativo especifico, lo que hace de Espafia el
pais europeo que mas ha desarrollado la legislaciéon en esta
materia, aunque ello conlleve algunas contradicciones norma-
tivas. A modo de ejemplo, eso ocurre respecto de los requisi-
tos subjetivos que se requieren para otorgar una directiva an-
ticipadad. Pero al margen de estas contradicciones, o incluso
de las confusiones terminolégicas que se encuentran en ellas,
la asistencia sanitaria de calidad no puede desconocer este
marco que ha propiciado la Ley Béasica (LBAP).

Hay muchas dimensiones susceptibles de un analisis
pormenorizado. En este articulo nos centraremos en los as-
pectos de relevancia mas inmediata en la praxis clinica: el
contenido de las directivas y sus limites.

La experiencia norteamericana

Una directiva anticipada no es un mero formulario, una
declaracién escrita de un ciudadano, sino el resultado de
muchos factores: un paciente con una grave enfermedad,
una relaciéon clinica dialogante y un proceso de reflexion
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personal, familiar y profesional con el paciente, que le lle-
van a dejar constancia expresa de sus deseos y elecciones
personales acerca de hasta dénde quiere llegar en el trata-
miento de su enfermedad. Para la comprensién de esta pri-
mera idea es interesante que antes de entrar en nuestra le-
gislaciéon tengamos un panorama de la experiencia acaecida
en Estados Unidos.

La historia de las decisiones de sustitucion en ese pais
no sélo es extensa en el tiempo, sino que estd directamente
conectada con la realidad clinica. Algunos de estos casos lle-
garon a los tribunales y generaron la necesidad de encontrar
la manera de tomar decisiones sobre los pacientes cuando és-
tos ya estaban incapacitados y, por tanto, no podian hacerlo
por si mismos®.

Sin duda el caso Quinlan es el mas conocido, y generd
una polémica que impulsé definitivamente la puesta en
marcha de las denominadas “leyes de muerte natural” en
diversos estados norteamericanos. Karen Quinlan fue diag-
nosticada de un estado vegetativo persistente, y sus padres
pidieron la retirada del respirador argumentando que eso era
lo que su hija habria decidido si hubiese podido hacerlo. El
Tribunal Supremo del Estado de Nueva York ratificé que el
criterio del juicio sustitutivo, es decir, el que reconstruye lo
que el propio paciente hubiese querido, es un criterio co-
rrecto para la toma de decisiones en pacientes incapaces,
aunque en este caso la decision de retirar el respirador tam-
bién se fundamentaba en que no habia posibilidades razo-
nables de recuperaciéon de Karen, y no sélo en sus deseos
expresados previamente.

En el fondo, los padres de Karen pedian que se dejase
morir a su hija de forma “natural”, sin alargar un proceso
que era irreversible. Esto es lo que pretendian las Natural
Death Acts, también conocidas como testamentos vitales,
que desde 1976 fueron aprobadas en diversos Estados: que
las personas pudieran expresar sus deseos acerca de cémo
quieren morir y qué tratamientos quieren, o no, que les sean
aplicados. Estos testamentos tenian varias limitaciones: lo
genérico de su redaccién; que sélo se podian aplicar a en-
fermos terminales o en coma irreversible; y que la limitacion
del tratamiento s6lo se podia aplicar a lo que Ilamaban “me-
didas artificiales o extraordinarias”. De hecho, algunas ex-
cluian especificamente la hidratacién y la nutriciéon de entre
los procedimientos que podian ser retirados a peticién del
paciente.

Otros estados siguieron una via menos compleja desde
el punto de vista legislativo, la de conferir a una persona la
autoridad para realizar ciertos actos en lugar de otra, en
este caso para tomar decisiones sanitarias. En 1983 es de
nuevo el Estado de California el que genera una legislacién
especifica (Durable Power of Attorney for Health Care Statu-
te), mediante la cual el sustituto designado por el paciente
ostenta el poder para aceptar o rechazar cualquier tipo de
procedimiento diagnéstico o terapéutico. Para ello tiene que
utilizar, de nuevo, el criterio del juicio sustitutivo, recons-
truyendo los deseos del paciente y actuando como él lo hu-
biese hecho. La ley establece, ademads, toda una serie de
salvaguardas para garantizar una actuacion correcta del sus-
tituto.

Mientras tanto aparecié el caso Cruzan, el Gnico que ha
Ilegado hasta el Tribunal Supremo de Estados Unidos. Nancy
Cruzan tuvo un accidente de tréfico, y tras 12-15 min en pa-
rada cardiorrespiratoria, los servicios sanitarios la reaniman.
Al mes de su ingreso se le diagnostica estado vegetativo per-
manente. Tres afios mas tarde los padres solicitan a los médi-
cos del centro que retiren el tubo de gastrostomia y la dejen
morir, peticién que es denegada porque Nancy no era una en-
ferma terminal. Acuden entonces al juzgado de primera ins-
tancia para recabar autorizacién judicial a tal efecto, y éste
responde afirmativamente. El fiscal general del Estado apela
la sentencia ante el Tribunal Supremo del Estado de Missou-
ri, en cuya sentencia se dice que el Unico criterio que permi-
tiria la retirada de la nutricién enteral es el criterio subjetivo,
es decir, una directiva anticipada o un testamento vital en el
que fuese la propia paciente quien expresara con claridad
que en situaciones similares a la que se encontraba no que-
rria ser mantenida mediante nutricion artificial.

La apelacion de los padres de Nancy fue aceptada por el
Tribunal Supremo, que en 1990 emite la sentencia definiti-
va, muy clarificadora de algunos aspectos relevantes®. Nos re-
feriremos s6lo a dos que son de especial interés para el obje-
tivo de este articulo. La sentencia sefiala que no hay
diferencias entre las diferentes formas de soporte vital, entre
los que también incluye la alimentacién y la hidratacién arti-
ficiales. También dice que para tomar estas decisiones en
nombre de un paciente incapaz, aduciendo que la decision es
conforme a lo que el paciente hubiese querido, no basta con
que el sustituto intente reconstruir las preferencias del pa-
ciente, es decir, no basta el criterio del juicio sustitutivo. Se
necesita una mayor garantia, la existencia de directivas anti-
cipadas donde sean los propios pacientes los que emitan una
declaracioén especifica de sus valores y elecciones, al tiempo
que, si lo desean, designen especificamente a su represen-
tante.

El caso Cruzan generé la puesta en marcha de leyes es-
tatales sobre directivas anticipadas, y también la aprobacién
de una Ley federal (Patient Self-Determination Act), cuyo ob-
jetivo principal era la difusion de estos documentos entre la
poblacion estadounidense®. De hecho, en los afios siguientes
se observo un aumento del grado de discusién sobre los pro-
blemas del final de la vida entre la poblacién estadounidense,
pero no de ciudadanos que cumplimentaran algin tipo de do-
cumento escrito’:8.

A mediados de los afios noventa se da un giro radical, y
se pasa de centrar el tema exclusivamente en unos formula-
rios escritos a una perspectiva mucho mas amplia. Se preten-
de facilitar la toma de decisiones al final de la vida de una
manera mas integradora, dejando de lado los formularios para
centrarse en los procesos comunicativos entre médicos, pa-
cientes y familiares acerca de los procesos del final de la
vida. Es lo que algunos autores han denominado “planifica-
cién anticipada de las decisiones”, una forma de enfocar las
decisiones que requiere una participacién ciudadana activa,
capaz de superar el mero modelo burocratico basado exclusi-
vamente en un formulario®1°.

De la experiencia descrita podemos extraer varias con-
clusiones. La primera es que este proceso ha sido largo en
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el tiempo, y siempre vinculado a la realidad clinica. La se-
gunda, que se han ido ampliando las situaciones en las que
los ciudadanos pueden tomar decisiones, inicialmente sélo
posibles en pacientes en coma irreversible o terminales, y
que en la actualidad pueden darse ante cualquier tipo de
enfermedad grave e irreversible. Lo mismo ha ocurrido res-
pecto de los medios de soporte vital que pueden ser retira-
dos. La tercera es la posibilidad de sefialar un representan-
te, un interlocutor capaz de reemplazar al paciente en el
didlogo con los profesionales y de interpretar la voluntad de
aquél. Es decir, le sustituye haciendo posible la presencia
del paciente en el dialogo, transmitiendo su voluntad en los
casos en que no sea conocida y aclarando las dudas sobre
su significado. Sustituye al paciente, pero no su voluntad y
sus deseos.

La cuarta, la garantia que supone pasar de la recons-
truccion de lo que el paciente hubiese querido (criterio del
juicio sustitutivo) a que sea el propio paciente quien lo sefia-
le expresamente en un documento especifico (criterio subje-
tivo). La doctrina judicial estadounidense ha ido sefialando
lo que parece obvio: que en el caso de pacientes incapaces
el Estado debe establecer las salvaguardas que estime nece-
sarias para garantizar que la decisiéon que una persona toma
por el paciente es conforme a lo que éste hubiese elegido, y
que en este proceso es de gran ayuda contar con la expre-
sion previa del propio paciente. La quinta, no confundir el
documento con el proceso, que es lo que desafortunadamen-
te ocurre en parte de la legislacion espafiolal! y probable-
mente también entre la mayoria de los profesionales de
nuestro pais.

En Espafia este debate es mucho mas reciente, y si bien
es cierto que no existe aln una tradicion juridica y sociolégi-
ca similar a la norteamericana, también lo es que de alguna
forma hemos recogido en nuestra legislacién parte del camino
recorrido en Estados Unidos. La LBAP es el marco de referen-
cia, marco al que se suman todas las legislaciones autonémi-
cas sobre el tema, que han completado muchos de los aspec-
tos sélo enunciados en la LBAP. Dicha ley otorga validez
juridica a la expresién de la voluntad de un paciente respecto
de los tratamientos que quiere, o no, recibir cuando ya sea
incapaz para expresar sus preferencias. En modo alguno se
recorta esta posibilidad de eleccién a situaciones de termina-
lidad. Ademas, algunas normas autonémicas permiten incluir
los valores y objetivos personales como contenido de la direc-
tiva previa, lo que constituye una posibilidad tan valiosa
como acertada. Por dltimo, permite la designaciéon de un re-
presentante que ayude a interpretar la voluntad explicitada en
la directiva previa.

Sobre qué puede decidir un paciente. El contenido
de las directivas anticipadas

Como ya se ha sefialado, el objetivo mas importante de
estas herramientas clinicas es la planificacién anticipada
de las decisiones sobre el final de la vida. En principio po-
dria parecer que cada quien podria tomar muchos tipos de
decisiones acerca del final de su vida, y que la figura del

profesional quedaria totalmente constrefiida en sus actua-
ciones. Pero en realidad esto no es exactamente asi. Si algo
muestra la experiencia norteamericana es que este tipo de
documentos van apareciendo para poner limites a las ac-
tuaciones médicas, es decir, para sefialarle al profesional
de la medicina hasta dénde quiere llegar cada ciudadano
respecto del tratamiento de una enfermedad grave e irrever-
sible.

Cada vez més es posible intervenir médicamente para
prolongar, con mejor o peor calidad de vida, situaciones que
antafio no podrian ni tan siquiera imaginarse. Hace unas dé-
cadas una persona con una grave demencia evolucionada en
el tiempo se moria cuando se infectaba, o cuando perdia la
posibilidad de deglutir. Hoy podemos mantenerla viva mucho
mas tiempo con algo aparentemente tan sencillo como una
sonda nasogastrica. De igual forma, una enfermedad neuro-
degenerativa tenia un fin natural, determinado en ultima ins-
tancia por la insuficiencia respiratoria de origen mecénico, si-
tuacion que ahora puede prolongarse en el tiempo mediante
la utilizacién de la ventilacién mecénica.

Por tanto, la idea fundamental que no hay que perder
de vista en la clinica es que una directiva anticipada es un
instrumento mediante el cual un paciente orienta y delimita
la actuacién de los profesionales de la salud, estableciendo
incluso limites infranqueables para la actuacion médica,
puesto que sefiala hasta doénde quiere llegar en el trata-
miento de su enfermedad. En un principio tal posibilidad
se planteaba sé6lo para los pacientes terminales, tal y como
lo sefialaban las leyes de “muerte natural” en Estados Uni-
dos, o para los que estaban en una situacién critica e irre-
cuperable, como sefiala el testamento vital de la Iglesia Ca-
télica en Espafia. EI marco juridico actual es mucho mas
amplio, pues permite la toma de decisiones en el marco de
cualquier enfermedad. De esta manera ya es posible su
aplicacién en las enfermedades crénicas, de prondstico gra-
ve e irreversible, y que comprometen la calidad de vida de
las personas, enfermedades en las que decidir hasta dénde
Ilegar no es una mera cuestién técnica, ni tan siquiera de
buena préactica clinica, sino una clarisima opcién de valo-
res. Es justo aqui donde la eleccién personal de cada indi-
viduo tiene un espacio Unico en la toma de decisiones, has-
ta ahora realizadas exclusivamente por los profesionales
sanitarios.

El articulo 11.1 de la LBAP sefala que el documento
de instrucciones previas sirve para manifestar la voluntad
del ciudadano sobre “los cuidados y el tratamiento de su
salud o, una vez llegado el fallecimiento, sobre el destino
de su cuerpo o de sus 6érganos”. Como puede verse es ésta
una manifestacion muy genérica, quizd demasiado, ya que
los cuidados y el tratamiento de su salud pueden englobar
muchos aspectos y muchas decisiones concretas. La sucesi-
va aparicion de normas legislativas en las comunidades au-
ténomas ha ido ampliando este aspecto que tanto le intere-
sa al clinico, que tiene que saber sobre qué puede decidir
un ciudadano.

Si hacemos un anélisis comparativo de las leyes autoné-
micas, veremos que la respuesta a la pregunta sobre el conte-
nido de las directivas anticipadas se puede estructurar en

Rev Calidad Asistencial. 2007;22(4):213-22 215




Couceiro Vidal A. Las directivas anticipadas en Espafia: contenido, limites y aplicaciones clinicas

cuatro grupos (tabla 1). El primero se refiere a los valores vi-
tales y objetivos personales, aquellos que enmarcan y dan
sentido a las elecciones que mas adelante puede expresar el
paciente, y que claramente pueden ayudar al profesional a

Tabla 1. El contenido de las directivas anticipadas en el marco
legislativo espaiiol (sobre qué se puede decidir)

I. Objetivos vitales y valores personales

Que ayuden en la interpretacion de los voluntades, y que
sirvan de orientacion para tomar decisiones (Pais Vasco,
La Rioja)

La expresion de objetivos vitales, calidad de vida y expectativas
personales, asi como las opciones personales en cuanto
a valores éticos, morales, culturales, sociales, filos6ficos
o religiosos (La Rioja)

Que guian el pensamiento del otorgante, y que pudieran tener
relevancia sobre futuras actuaciones médicas, no previstas
en el documento, y ser necesarios tenerlos en cuenta
(Islas Canarias)

Il. Actuaciones médicas en general

Actuaciones médicas (Andalucia, Catalufia, Madrid, Navarra,
Comunidad Valenciana, Pais Vasco, La Rioja)

Cuidados de salud ( Castilla y Ledn, Galicia, Madrid, La Rioja)
Tratamiento de su salud (Galicia, Madrid, La Rioja)
Previsiones relativas a las intervenciones médicas que desea

recibir, las que no desea recibir, y otras cuestiones
relacionadas con el final de la vida (Pais Vasco)

Il. Prolongacion de la vida. Medidas contra el sufrimiento
y paliacién
1. A.

Que no se prolongue la vida artificialmente por medio
de tecnologias y tratamientos desproporcionados
y extraordinarios (Navarra, Madrid)

Que no se atrase abusiva e irracionalmente el proceso
de muerte (Navarra, Madrid, Santander)

Que no se prolongue artificialmente la vida
si no se acompafa de ningln resultado aceptable
para los objetivos del otorgante (La Rioja)

No recibir tratamiento de soporte vital, o interrumpir el
ya iniciado, cuando sea inefectivo para mantener
una adecuada calidad de vida (La Rioja)

. B.

Evitar el sufrimiento con medidas paliativas, aunque
se acorte el proceso vital (Navarra, Madrid)

En pacientes terminales, aplicacion de procedimientos
de sedacién y/o analgesia (Santander, La Rioja)

IV. Organos
En caso de fallecimiento, el destino de sus érganos
(Andalucia, Madrid, Navarra, Valencia, La Rioja)

En caso de fallecimiento, el destino de su cuerpo o de sus
6rganos, o de piezas anatémicas; se puede hacer constar
la finalidad terapéutica, docente o de investigacién (Madrid)

seguir sus indicaciones. Esta posibilidad, asi expresada como
tal, sélo aparece en la legislaciéon de tres comunidades, Pais
Vasco, La Rioja y Canarias. La norma de la comunidad cana-
ria (Decreto 13/2006, de 8 de febrero) lo explicita claramen-
te en su preambulo: “El contenido previsto para la manifesta-
cién anticipada de la voluntad es amplio, y no sélo abarca las
instrucciones detalladas y concretas sobre determinados tra-
tamientos que se aceptan o se rechazan, sino también los va-
lores o criterios que guian el pensamiento del otorgante y que
pudieran tener relevancia sobre futuras actuaciones médicas,
no previstas en el documento, y ser necesarios tenerlos en
cuenta”. Este punto es de especial importancia, ya que los
valores y objetivos vitales de una persona son, sin duda, el
principal y méas importante criterio orientador para interpretar
su voluntad.

El segundo grupo es el referido a las actuaciones médi-
cas en general, es decir, la norma se limita a sefialar que el
paciente puede decidir acerca de las actuaciones médicas y
de los cuidados o del tratamiento de su salud. De nuevo, es
la Comunidad Auténoma del Pais Vasco la que introduce una
modulacién, ya que se refiere tanto a las intervenciones mé-
dicas que se deseen como a las que no se deseen recibir (art.
2.4 de la Ley 7/2002, de 12 de diciembre). No es la Unica
que hace tal diferenciacién, aunque si ha sido la primera. En
el mismo sentido se pronuncian més tarde Castilla-La Man-
cha (art. 4.1 de la Ley 6/2005, de 7 de julio) y La Rioja (art.
5.1.C de la Ley 9/2005, de 30 de septiembre).

El tercero es muy interesante si se lee desde una pers-
pectiva clinica. Hay un grupo de expresiones (subgrupo II1.A)
que rechaza la prolongacion artificial de la vida por medio de
tecnologias desproporcionadas, o el retraso irracional del pro-
ceso de muerte. Con independencia de lo genérico de estas
afirmaciones y, por tanto, de su evidente dificultad a la hora
de aplicarlas a una situacion clinica concreta, lo méas curioso
es que tanto la ley de Navarra como, posteriormente, la de la
Comunidad de Madrid, no han hecho sino copiar un parrafo
del testamento vital de la Iglesia Catélica Espafiola, excep-
tuando las lineas que aparecen entre corchetes. Dicho parrafo
es el siguiente: “Por ello, el que suscribe..., pido [que si por
enfermedad llegara a estar en situacion critica irrecuperable]
no se me mantenga en vida por medio de tratamientos des-
proporcionados o extraordinarios [que no se me aplique la eu-
tanasia actival, ni se me prolongue abusiva e irracionalmente
mi proceso de muerte; que se me administren los tratamien-
tos adecuados para paliar los sufrimientos”.

El contrasentido es que en el testamento vital original
este pérrafo hacia referencia a una situacion critica e irrecu-
perable (tabla 2). En ese tipo de situaciones (p. ej., un poli-
traumatismo agudo que evoluciona hacia un fracaso multior-
ganico) ni tan siquiera seria necesaria una voluntad
anticipada, puesto que mantener un tratamiento seria practi-
camente una obstinacién terapéutica, mala praxis y, por tan-
to, una accién maleficente, en la que, con o sin la voluntad
previamente expresada del paciente, no ha lugar a continuar
con los medios de soporte vital.

La paradoja a la que conduce la reproduccién literal y par-
cial de este parrafo es que ahora el encuadre no es el mismo. Es
de suponer que los profesionales ya han aprendido a manejar el
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concepto de limitacién del esfuerzo terapéutico. EI marco de las
directivas previas no es tanto el de las situaciones agudas e im-
previsibles, por ello mismo no previstas a la hora de sus redac-
cioén, sino el de las enfermedades crénicas, que evolucionan du-
rante afios, y para las cuales se pide que no se prolongue
abusiva e irracionalmente el proceso de muerte. Por otra parte
el lenguaje utilizado no es el méas adecuado. Abusar es usar
mal, excesiva, impropia o injustamente de algo o de alguien.
Deberia ser traducido a la praxis clinica, pero ;cémo hacerlo con
una redaccién tan genérica como imprecisa?

Por todo lo anterior parece mucho mas aceptable la redac-
cién de otras leyes, como la de La Rioja que, entre los posibles
contenidos del documento de instrucciones previas, incluye la
posibilidad de que el otorgante manifieste “su voluntad contra-
ria a que se prolongue temporal y artificialmente la vida si no se
acompafia de ningln resultado aceptable para los objetivos del
otorgante” (art. 5.1.C.c.). El quid de su aplicacién o el criterio
basico para su adecuada interpretacién estaria, como se repite
una y otra vez en esta excelente norma, en que sea el otorgante
quien describa con claridad sus objetivos vitales, calidad de
vida y expectativas personales (art. 5.1.A), puesto que lo que se
considere excesivo e impropio dependerda, en gran medida, de la
jerarquia de valores del paciente.

El otro grupo de expresiones de este mismo apartado
(subgrupo 111.B) es producto de los episodios acaecidos en

Tabla 2. Testamento vital de la Iglesia Catélica espafiola

A mi familia, a mi médico, a mi sacerdote, a mi notario:

Si me llega el momento en que no pueda expresar mi voluntad
acerca de los tratamientos médicos que se me vayan a aplicar,
deseo y pido que esta Declaracién sea considerada como expresion
formal de mi voluntad asumida de forma consciente, responsable y
libre, y que sea respetada como si se tratara de un testamento.

Considero que la vida en este mundo es un don y una bendicién
de Dios, pero no es el valor supremo y absoluto. Sé que la muerte
es inevitable y pone fin a mi existencia terrena, pero desde la fe
creo que me abre el camino a la vida que no se acaba, junto a Dios.

Por ello, el que suscribe .............. pido que si por enfermedad
Ilegara a estar en situacion critica irrecuperable, no se me
mantenga en vida por medio de tratamientos desproporcionados o
extraordinarios; que no se me aplique la eutanasia activa, ni se me
prolongue abusiva e irracionalmente mi proceso de muerte; que se
me administren los tratamientos adecuados para paliar los
sufrimientos.

Pido igualmente ayuda para asumir cristiana y humanamente mi
propia muerte. Deseo poder prepararme para este acontecimiento
final de mi existencia, en paz, con la compafia de mis seres
queridos y el consuelo de mi fe cristiana.

Suscribo esta Declaracion después de una madura reflexion. Y
pido que los que tengéais que cuidarme respetéis mi voluntad. Soy
consciente de que os pido una grave y dificil responsabilidad.
Precisamente para compartirla con vosotros y para atenuaros
cualquier posible sentimiento de culpa, he redactado y firmo esta
declaracion.

Fecha Firma

nuestro pais mientras se gestaban algunas leyes. Cantabria y
La Rioja, cuya normativa fue promulgada cuando aun se dis-
cutia sobre el incidente ocurrido en el hospital de Leganés,
introducen un pérrafo especifico para los pacientes termina-
les, que pueden pedir la aplicacién de sedacién y/o analgesia.
Al menos ésta si es una peticion clara y concreta, y en unos
pacientes determinados, por méas que la redaccion parezca
confundir los términos, puesto que toda sedacién conlleva
per se una analgesia, pero no toda analgesia tiene por qué
conllevar una sedacién.

No es el momento de desarrollar la grave confusién que
hay respecto al tema de la sedacion, que hasta ahora era una
practica clinica con indicaciones claras en el @mbito de los
cuidados paliativos, y que como cualquier otra indicacién no
puede depender exclusivamente de la existencia de una di-
rectiva anticipadal?. Recordemos de nuevo el espiritu de es-
tas herramientas: tratan de orientar las actuaciones médicas,
y en este sentido gufan y limitan la aplicacién de actuaciones
indicadas, pero en modo alguno de sefialarle al profesional
qué es lo indicado en una situacién clinica.

Por Gltimo hay un cuarto grupo destinado a que el pacien-
te piense y declare explicitamente cuél sera el destino de su
cuerpo, sus érganos, o de piezas anatémicas. Nuestra ley dice
que el consentimiento es presunto, es decir, se presupone que
todos los ciudadanos somos donantes de 6rganos si no nos ex-
presamos especificamente en contra. Aun asi, en la practica se
pide autorizacion a la familia del fallecido para la extraccién de
los 6rganos, por mas que sepamos que el derecho a la toma de
decisiones sobre sus 6rganos corresponde al paciente. Como es
frecuente que esta voluntad se exprese a los familiares de for-
ma oral y espontanea, es légico que se aprovechen los docu-
mentos de voluntades anticipadas para que sea el propio indivi-
duo quien se exprese de forma fehaciente y por escrito
respecto a este tema de tanta trascendencia.

Como una primera conclusion se puede sefialar la dificul-
tad que entrafia definir el contenido de una directiva anticipa-
da. Lo mas probable es que, salvo casos muy concretos y espe-
cificos, en los que el otorgante haya podido prever su situacién
clinica futura, la aplicacién de una directiva requiera una inter-
pretacion del contexto clinico en el que nos encontremos. En
principio, dicha interpretacion la debe realizar el representante
del paciente en dialogo con los profesionales de la salud. Pero
si queremos evitar el peligro de que dicha interpretacién se ale-
je de los deseos reales del paciente, lo mejor y mas acertado es
que los ciudadanos expresen también sus valores vitales y obje-
tivos personales, y no solo las situaciones o contextos clinicos
especificos. Conviene no olvidar que una directiva no es mas
que un elemento de un proceso, y pretender que el documento
sustituya al proceso no sélo no tiene sentido, sino que hara im-
posible la aplicacién equilibrada y ajustada de la voluntad que
el paciente incapaz ha querido expresar.

Los limites de las directivas anticipadas
La autonomia es reconocida en nuestro sistema social y

juridico como un valor fundamental, pero ello no quiere decir
que sea el Unico, ni siempre el jerarquicamente superior. Por
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ejemplo, ante razones de salud publica la autonomia indivi-
dual queda subordinada, como ocurre en las enfermedades
de declaracion obligatoria. En el caso de las voluntades anti-
cipadas, que son la expresién de la autonomia de una perso-
na, parece légico preguntarse si existen limites justificables,
y si la respuesta es afirmativa hay que saber exactamente
cuales son. Ambos interrogantes interesan sobremanera al cli-
nico, que ante situaciones concretas tiene que saber si debe,
0 no, respetar lo que el paciente ha expresado previamente.

En principio hay que decir que no estd nada claro que
tenga sentido incluir en la norma legislativa limites expresos
para el otorgamiento de las voluntades anticipadas, por mas
que todas ellas, tanto la LBAP como las autonémicas, lo ha-
yan hecho asi. Sélo encontramos dos excepciones en las leyes
de Andalucia y la de Castilla y Ledn. Ninguna de ellas marca
limites concretos. En el caso de esta dltima quiza la razén es-
tribe en que las voluntades anticipadas son contempladas en
el marco de una ley mas genérica, que regula los derechos y
deberes de las personas en relacién con su salud, y es en
este marco en el que se mencionan las directivas anticipadas
como uno mas de los derechos que asisten al paciente, y
cuyo cumplimiento sera garantizado “sin perjuicio de la regu-
lacion aplicable conforme a la normativa bésica estatal” (art.
30 de la Ley 8/2003, de 8 de abril).

Como iremos viendo, hay limites de entre los sefialados por
la ley que, paradéjicamente, son juridicamente superfluos; otros
que, mas que limites justificables, parecen no entender el verda-
dero sentido de lo que es en realidad una voluntad anticipada;
por ultimo encontramos aquellos que, debido a la poca claridad
de su definicién en la norma, incluso podrian ser interpretados
en contra del espiritu de la norma (tabla 3).

Un limite juridicamente superfluo: el ordenamiento juridico

El primero de estos limites es el que tiene lugar cuando
aquello que el paciente demanda vaya en contra del ordena-
miento juridico. Por ejemplo, pensemos que el paciente pue-
da pedir en su directiva la eutanasia activa. EI médico tiene
que saber que esta acciéon estd sancionada en el articulo
143.4 del Cédigo Penal espafiol, razén por la cual no sélo no
esta obligado a acceder a la peticién del paciente, sino que si
lo hace incurrira en responsabilidad penal.

Pero es que este limite, aparentemente tan claro, sélo
parece justificable desde una perspectiva sociolégica o desde
una perspectiva politica, como via disuasoria para aquellos
que quieran emplear los documentos de voluntades anticipa-
das para manifestarse sobre la eutanasia. Desde el punto de
vista estrictamente juridico, y aun ético, resulta superfluo. Se
limita a enunciar con claridad lo que el médico —y cualquier
ciudadano- deberia saber, ya que juridicamente no tiene sen-
tido decir que un limite legal lo constituye la propia ley vigen-
te en nuestro pais.

Llama la atencién al respecto que en la reciente legisla-
cion de Baleares (Ley 1/2006, de 3 de marzo) se diga, expli-
citamente y en el preambulo, “en este sentido interesa resal-
tar que la norma no ampara, bajo ningln concepto, la
eutanasia activa y directa”. Efectivamente, en principio nada
tiene que ver la manifestaciéon anticipada de la voluntad so-
bre el rechazo de un tratamiento, por mas que esté claramen-
te indicado, con el problema de la eutanasia, que nuestro or-
denamiento juridico so6lo entiende asimilable a lo que
antiguamente se denominaba eutanasia activa directa. Hoy se
tiende a abandonar los adjetivos activa-pasiva, directa-indi-
recta, voluntaria-involuntaria, y a utilizar la palabra eutanasia
exclusivamente para sefialar la situacién en que se realiza un
acto deliberado y necesario de produccién de la muerte de un
paciente, que experimenta como insoportable su enfermedad,
y que solicita de forma reiterada, clara, informada, libre y ca-
paz, que se ponga fin a su vida.

Ahora bien, todo lo previamente sefialado sobre el senti-
do general de las directivas anticipadas no invalida que un
ciudadano pueda incluir una peticién de eutanasia en dicha
instruccion. Pero incluso este punto genera algunos interro-
gantes. ;Serfa valido un documento que contuviese una peti-
cién de eutanasia? Es posible que sf, ya que lo contrario po-
dria lesionar en exceso la autonomia del otorgante. Por tanto,
corresponderia al profesional saber que aquello que demanda
el paciente va en contra del ordenamiento juridico actual.

En resumen, recordemos que el objetivo primordial de las
directivas anticipadas es orientar y limitar al profesional en su
actuacién, por mas que esté claramente indicada. El problema
de la eutanasia pertenece, en principio, a otro &mbito de toma
de decisiones, pues ni tiene que ver con el rechazo del trata-
miento, ni esta actualmente permitida por nuestro Cédigo Penal.

Tabla 3. Limites al respeto de las directivas anticipadas contenidas en el marco legislativo espafiol

Limites de las directivas anticipadas

Comentarios

I.  El ordenamiento juridico vigente
[juridicamente superfluo]

Il. La no correspondencia de la situacion clinica
con el supuesto que se sefiala en la directiva
[limite adecuado]

I11. Lo contrario a lex artis, o a la buena préctica clinica
[limite de dificil interpretacion]

IV. La ética profesional
[no procede el limite]

La justificaciéon de su mencion especifica en la Ley Basica sélo
puede ser sociolégica o politica

Debe ser debidamente justificada en la historia clinica
Si hay declaracion de valores, utilizarlos para la interpretacion
y contextualizacién de la directiva

El limite a la autonomia es lo contraindicado

El ejercicio de la profesion incluye el respeto a los derechos
de los pacientes que sefiala la Ley Basica
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Limite adecuado: la no correspondencia con el supuesto
de hecho

El segundo limite sefialado por la ley se da por el hecho
de que la situacion clinica del paciente incapaz no se corres-
ponda con el supuesto de hecho que el paciente sefialé en su
directiva anticipada.

Supongamos un paciente con un diagnéstico de enfer-
medad de Alzheimer. En la fase de demencia moderada y
con plena capacidad de obrar!3, el paciente elabora con la
ayuda de su médico de atencién primaria y de su neurdlogo
de referencia una directiva previa. Ha vivido una experiencia
similar con un amigo cercano y no quiere, de ninguna mane-
ra, que en las fases avanzadas de su enfermedad, cuando ya
esté encamado, se le mantenga artificialmente la vida me-
diante una sonda nasogéastrica. A los 2 meses de completar y
otorgar su directiva sufre un accidente de trafico y resulta
con un politraumatismo complejo, pero de excelente pronés-
tico. Es trasladado al hospital méas cercano, al que llega en
sock hipovolémico y sin capacidad para tomar decisiones.
Esta claro que esta situaciéon debe ser tratada, maxime si el
pronostico vital es bueno, y que no tiene nada que ver con la
prevision de enfermedad de Alzheimer avanzada, sin posibili-
dad de deglutir, que es el escenario que el paciente habia
previsto en su directiva.

En este caso el médico debe dejar constancia razonada
y detallada en la historia clinica, tanto de la directiva antici-
pada como de la no correspondencia con la situacién clinica
por la que el paciente ha sido ingresado y esté siendo tratado.
La legislaciéon impone al profesional sanitario el deber de es-
tablecer la equivalencia entre el supuesto de hecho previsto y
la situacion real. En el ejemplo antes mencionado este aspec-
to se ve muy bien, porque el paciente pudo prever su situa-
cion clinica futura con gran exactitud debido a dos factores,
la facilidad de predecir el pronéstico de su enfermedad y la
vivencia personal con un amigo cercano, pero en la mayoria
de las ocasiones eso no sera asi. jHay que exigir la coinciden-
cia completa, o basta con la analogia entre el supuesto de he-
cho y la situacién real? Es légico suponer que la analogia de-
beria ser suficiente.

Este Iimite es muy respetuoso con la discrecionalidad
del médico para la toma de decisiones clinicas. Le obliga a
interpretar y contextualizar cada actuacion, siempre limitado
a su vez por las instrucciones del paciente presentes en la di-
rectiva previa. Todo ello refuerza la necesidad de que el pa-
ciente manifieste sus valores y objetivos personales, que se-
ran el mejor criterio interpretativo cuando no se de una
equivalencia tan clara con el supuesto de hecho previsto, y
también la importancia del representante designado en la di-
rectiva anticipada, cuya funcién en estos casos es de gran re-
levancia y ayuda para el profesional.

Limite de dificil interpretacion: lo contrario a la lex artis

Nos encontramos aqui con el siempre complejo tema de
la definicion de la lex artis, o practica clinica sustentada en
la evidencia cientifica disponible, que siempre es un juicio
prudencial a la vista de las circunstancias del caso particular
y, por tanto, de concrecién variable. La LBAP dice asi: “No

seran aplicadas las instrucciones previas contrarias al ordena-
miento juridico, a la lex artis, ni las que no se correspondan
con el supuesto de hecho que el interesado haya previsto en
el momento de manifestarlas. En la historia clinica del pa-
ciente quedara constancia razonada de las anotaciones rela-
cionadas con estas previsiones” (art. 11.3).

Tal como esta expresado puede inducir a confusion en la
praxis clinica, ya que del texto se deduce que toda peticion
que sea contraria a la lex artis no debe ser tenida en cuenta
por el profesional, y que éste, obviando los deseos del pacien-
te, debe tratarlo. Pero esto dista de estar tan claro en la reali-
dad, porque no todo lo contrario a la lex artis es per se y auto-
maticamente contraindicado y, como veremos mas adelante,
s6lo lo contraindicado es un limite legitimo a la voluntad del
paciente.

Tomemos el siguiente ejemplo: paciente con una escle-
rosis lateral amiotréfica que expresa claramente que en el
caso de llegar a una insuficiencia respiratoria que amenace
su vida no quiere ser ingresado en una UCI para ser sometido
a ventilacién mecéanica; también rechaza la posibilidad de
que, una vez intubado y ya estabilizado, se pudiera plantear
la ventilacién mecanica domiciliaria. Desde el punto de vista
de la lex artis habra profesionales que dirdn que no poner la
ventilacién va en contra de esa misma lex artis, de la préactica
clinica correcta. Otros opinaran lo contrario. ;Por qué?. Posi-
blemente haya dos razones.

La primera de ellas es que en estas situaciones la toma
de decisiéon no es tan “puramente” técnica como nos parece
en un principio. Todas las actuaciones médicas se insertan
en un marco, con unos objetivos o fines, y a su vez éstos se
sustentan en unos valores concretos. El profesional que crea
que el “fin” Gltimo de la medicina es mantener la vida afir-
mara que el “medio” ventilacién mecanica forma parte de la
lex artis, pues sin duda permite prolongar la vida del pacien-
te. Por el contrario, quien entienda que ademés de ese fin
hay otros igualmente exigibles a nuestra profesién, como evi-
tar el sufrimiento o procurar una calidad de vida adecuada,
contextualizara el caso de otra manera y dira que el “medio”
ventilacién mecanica no es adecuado para el mantenimiento
de otros objetivos igualmente importantes!4. Es decir, que la
actuacion conforme o en contra a la lex artis ad hoc es, en
estos casos, tan variable como la ponderacién de valores que
efectla el profesional que la aplica. Y de lo que se trata es de
que sea el paciente, y no el profesional, quien ponga en juego
sus propios valores.

La segunda razén viene de la mano de la ya comentada.
Cuando se produce esta posible variabilidad en la practica
clinica no es lo méas adecuado acudir a esa misma lex artis
como limite, so pena de inducir una gran confusién en la cli-
nica. Puesto que el sentido profundo de una voluntad antici-
pada es permitir que sea el paciente quien decida en estos
casos, quiza hubiese sido mejor que tanto la LBAP como la
mayoria de las leyes autondémicas hubiesen utilizado otro con-
cepto, el de lo contraindicado. Porque no siempre esté for-
malmente contraindicado lo que parezca ir contra la lex artis.

Asi lo ha hecho acertadamente la legislacion vasca (art.
5.4 Ley 7/2002, de 12 de diciembre), introduciendo no sélo
la referencia a la contraindicacién sino también contextuali-
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zéndola, pues la refiere a la situaciéon del paciente concreto:
“También se tendran por no puestas las instrucciones relati-
vas a las intervenciones médicas que la persona otorgante de-
sea recibir cuando resulten contraindicadas para su patologia.
Las contraindicaciones deberan figurar anotadas y motivadas
en la historia clinica del paciente”. También la legislacion
riojana (art. 5.2 Ley 9/2005, de 30 de septiembre): “[...]
Tampoco se aplicaran las instrucciones [...] que resulten con-
traindicadas para su patologia”, y la de la Comunidad de Ma-
drid (art. 11.2 Ley 3/2055, de 23 de mayo).

Todas ellas son muy cuidadosas y correctas en su redac-
cion, pues al decir “se tendran por no puestas”, o “tampoco se
aplicaran”, hacen un juicio sobre la aplicacién de la directiva,
pero no sobre su validez. Esto es importante ya que tiene una
repercusion inmediata en la aplicacion clinica, de forma que el
profesional no puede desconocer los deseos del paciente, sino
s6lo aquellos relativos a lo contraindicado. Si el paciente hu-
biese expresado también sus valores y objetivos, se debera te-
nerlos presente para aplicar correctamente esa directiva.

Veamos otro ejemplo: paciente con carcinoma avanzado
y metastasis en 6rganos vitales. En el proceso de relacién cli-
nica el paciente puede aceptar o rechazar una cirugia desobs-
tructiva, indicada como medida paliativa con el doble objeti-
vo de confort y control de sintomas, y también puede otorgar
un documento de voluntades anticipada para garantizar que,
cuando sea incapaz, las decisiones sean tomadas de acuerdo
con su voluntad. Pero lo que no puede exigir, por mas que lo
ratifique por escrito, es que se efectlien maniobras de reani-
macioén cardiopulmonar cuando la enfermedad le conduzca al
fallecimiento, porque esa actuacién esta claramente contrain-
dicada, y los profesionales que atienden al paciente tienen la
obligacién de no llevarla a cabo, no sélo por imperativo legal
sino por razones de buena préactica profesional.

Es decir, la autonomia puede rechazar los tratamientos
indicados, los no claramente indicados, y los no claramente
contraindicados, y esto es lo que permiten las directivas anti-
cipadas. Como bien se expresa en el documento orientativo
promulgado por la Generalitat de Catalunya, “la limitacién o
negativa a un tratamiento es legitima, aunque la actuacién
propuesta al enfermo se inscriba en buena préctica clinica vy,
por lo tanto, sea racional, e incluso vital. El enfermo, a pesar
de ello, tiene derecho a rechazarla, personalmente o a través
de una directiva anticipada”!®. Sin embargo, hay un limite
claro, la contraindicacién. Todo aquello que sea claramente
contraindicado en la situacion del paciente es el limite que el
profesional debe tener presente, porque no debe ser respeta-
do (tabla 4). Esta es la interpretacién mas adecuada de la

LBAP, asi como de todas las legislaciones autonémicas que
no hacen referencia expresa a lo contraindicado.

Limite improcedente: la ética profesional

Hasta no hace mucho tiempo nuestra sociedad maneja-
ba un Unico codigo de valores, en el cual la vida siempre se
entendia como el valor superior. Dicho cédigo era impuesto a
toda la sociedad, y en todos sus ambitos, desde sus elemen-
tos jerarquicamente superiores, entre los que siempre se han
encontrado los profesionales de la medicina. Es decir, la éti-
ca profesional, plasmada en los cédigos deontolégicos, no era
sino la aplicacién de ese monismo moral a todos los ciudada-
nos cuando se trataba de tomar decisiones en el &mbito de la
salud y la enfermedad.

A partir de la transicion, con la introduccién de un régi-
men democratico y la aprobacién de un texto constitucional,
Espafia camina lentamente hacia el pluralismo moral, y tiene
que enfrentarse a la construccién de una sociedad en la que
existan unos minimos morales compartidos por todos, al
tiempo que se respetan los maximos de los proyectos de vida
de cada ciudadano. Esta es la regla basica de convivencia de
las sociedades auténticamente democraticas, que no son sino
aquellas que se toman el pluralismo moral en serio!®!’. Esos
minimos que todos compartimos se plasman en la Constitu-
cién, y en ciertas normas que desarrollan los derechos consti-
tucionales, de forma que todos los ciudadanos estamos obli-
gados a cumplirlas, porque ademas creemos que es lo mejor
y més justo para nuestra sociedad.

La LBAP define ese marco ineludible de actuacién en las
instituciones sanitarias, el marco que permite reconocer bie-
nes y valores basicos en la relacion clinica, y los profesionales
de la sanidad, como ciudadanos que somos, estamos obliga-
dos a su cumplimiento. Los derechos y obligaciones que ahi
se plasman constituyen algo asi como la “gramatica funda-
mental” de la relacién clinica. Por tanto, no ha lugar a aducir
una moral especial de un grupo profesional que contradiga lo
que toda la ciudadania ha establecido como un minimo irre-
nunciable en nuestra sociedad. Ya no tiene sentido, ni ético ni
juridico, aducir que los profesionales constituyen un grupo de
ciudadanos aparte, que estipulan sus propios cédigos de valo-
res al margen de la sociedad, y que cuando esos c6digos en-
tran en conflicto con los valores que han sido positivizados por
toda la sociedad, ellos pueden poner sus limites.

Traduciéndolo a la praxis clinica esto significa que un
profesional ya no puede decir que no informa al paciente, o
que no realiza procesos de consentimiento porque eso, segln

Tabla 4. Relaciones entre las posibilidades de eleccion del paciente (principio de autonomia) y las obligaciones del profesional

(principio de no maleficencia)

Lo indicado

No indicado, no contraindicado

Contraindicado

Decide el paciente (acepta o rechaza)

Autonomia

Decide el paciente (acepta o rechaza)

Limite (el profesional no puede indicar, ni respetar,
una peticién contraindicada)

No maleficencia
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él, puede perjudicar al paciente, y perjudicarle va en contra
de la “ética profesional”. Més bien tendra que aprender a
transmitir informacién de forma correcta y a realizar procesos
de counselling o apoyo emocional con sus pacientes. De igual
manera, no puede aducir esa ética para limitar y no respetar
la voluntad anticipada de un paciente, siempre que éste haya
cumplido los requisitos que marca la ley para la debida cum-
plimentacién y otorgamiento del documento.

Si las voluntades anticipadas establecen Iimites al trata-
miento, por mas que éste pueda alargar la supervivencia, la
abstencién terapéutica del médico en el respeto a la voluntad
de un sujeto capaz constituye una obligacion juridica. EI pro-
fesional tiene que saber que podria incurrir en responsabili-
dad juridica precisamente si actuara en contra de la voluntad
del paciente, porque entre sus deberes figuran tanto el cono-
cimiento del documento y de su contenido como la obligacién
de aceptarlo y de tenerlo en cuenta en la toma de decisiones.

Conviene tener presente que el Tribunal Constitucional
se ha expresado sobre este tema, afirmando que el derecho a
rechazar un tratamiento forma parte del derecho a la integri-
dad fisica y moral (articulo 15 de la Constitucién espafiola):
“Este mismo precepto constitucional [art. 15 de la Constitu-
cion] garantiza el derecho a la integridad fisica y moral, me-
diante el cual se protege la inviolabilidad de la persona, no
sélo contra ataques dirigidos a lesionar su cuerpo o espiritu,
sino también contra toda clase de intervencién en esos bienes
que carezca del consentimiento de su titular. Por ello, este de-
recho constitucional resultaré afectado cuando se imponga a
una persona asistencia médica en contra de su voluntad, que
puede venir determinada por los méas variados moéviles y no
sélo por el de morir y, por consiguiente, esa asistencia médica
coactiva constituira limitacién vulneradora del derecho funda-
mental, a no ser que tenga justificacion constitucional”!8. A
todo lo anterior ha de afiadirse el reconocimiento del derecho
a negarse al tratamiento, también recogido en la LBAP: “Todo
paciente o usuario tiene derecho a negarse al tratamiento, ex-
cepto en los casos determinados en la Ley. Su negativa al tra-
tamiento constara por escrito” (art. 2.4).

Como ya vimos, una cosa es que la voluntad del pacien-
te implique una actuacién médica contraindicada, y otra cosa
es que la voluntad expresada no consienta o limite esta ac-
tuacion médica, cosa que si puede hacer. Ninguna “moral
profesional o de grupo”, asi esgrimida, puede ser limite para
esta actuacioén, entre otras razones porque ni los profesiona-
les de la medicina dejan de ser parte de la sociedad que ha
ratificado esos mismos valores y preceptos constitucionales,
ni pueden dejar de lado las obligaciones que conlleva el ejer-
cicio de su profesion. Cosa bien distinta es que ese rechazo
del tratamiento conduzca a tomar decisiones que el profesio-
nal no tomaria para si mismo, porque pueden ir en contra de
sus propios valores. Este conflicto, personal, que no “de gru-
po”, se encuadra en otro marco, el de la objecién de concien-
cia, siempre presente en sociedades respetuosas con las con-
ciencias individuales, y que es otro de los limites que aparece
en la legislacion que regula las voluntades anticipadas en
nuestro pais.

En la norma de Aragén (Decreto 100/2003, de 6 de
mayo) se encuentra referencia explicita a la ética profesional

como limite, al tiempo que se crean unas comisiones de valo-
racién inéditas en el resto del ambito estatal. Dichas comisio-
nes son las encargadas de valorar el contenido de las directi-
vas anticipadas, como lo explicita el decreto en uno de sus
articulos: “La funcién de estas comisiones sera la valoracion
de los Documentos de Voluntades Anticipadas que se presen-
ten en los centros sanitarios o que le sean remitidos por el
Registro de Voluntades Anticipadas. Cuando la comisién valo-
re que el contenido de un documento contiene instrucciones
que puedan suponer una vulneracién de la legislacion vigen-
te, de la ética médica, de la buena practica clinica, o que no
se corresponda exactamente con el supuesto de hecho que se
hubiera previsto en el momento de emitirlas, la comisién to-
mara el acuerdo de que no sea tenida en cuenta. La Comision
de Valoracién asesorara a los profesionales sanitarios del cen-
tro sanitario sobre las actuaciones a seguir ante un documen-
to de Voluntades Anticipadas (art. 5.2).

Dejando de lado la no procedencia de la ética médica
como limite, cuyo fundamento ya ha sido ampliamente desa-
rrollado, también la apariciéon de estas comisiones genera
muchos interrogantes. El articulo mencionado parece limitar
su funcién al asesoramiento, por lo que esta en duda el ca-
racter vinculante de sus acuerdos. Si se toma el acuerdo de
que el documento no sea tenido en cuenta y el médico res-
ponsable si cree que lo ha de ser, ;qué voluntad prevalece?, y
aun hay mas: ;qué sucederia si un comité de ética se pronun-
cia sobre un documento de modo distinto del de la comisién
de valoracién?, ;la valoracién de estos documentos queda ex-
cluida de las funciones de los comités de ética aragoneses?

Como puede verse, hay muchos interrogantes, y se pro-
duciran mas cuando los ciudadanos comiencen, progresiva-
mente, a hacer uso de estos documentos. Conviene no olvidar
que lo mas importante es comenzar a planificar con nuestros
pacientes el final de su vida. Los procesos activos siempre
son mejores respuestas que los procedimientos puntuales y
burocréticos.

Conclusiones

El andlisis del contenido y limites de las directivas anti-
cipadas en nuestro ordenamiento juridico permite extraer al-
gunas conclusiones importantes:

1. Nuestro marco legislativo ha recogido, en cierta ma-
nera, la amplia experiencia estadounidense, tanto sobre el
contenido y ambito de las decisiones como respecto a la posi-
bilidad de designacién de un representante.

2. Si bien la legislacién autonémica ha completado y
ampliado la Ley Basica, lo cierto es que lo ha hecho de ma-
nera muy variable respecto a sus contenidos. Por lo tanto, si
el clinico quiere saber a qué esta obligado con respecto a las
voluntades anticipadas, deberd examinar detenidamente la
legislacién vigente de su comunidad auténoma.

3. Es importante que el paciente sefiale, no sélo situa-
ciones clinicas concretas, sino también sus valores y prefe-
rencias personales. Estos constituyen el mejor criterio inter-
pretativo de su voluntad.
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4. Los profesionales estamos obligados a respetar las

elecciones del paciente, por mas que rechace tratamientos
que puedan estar claramente indicados. La voluntad del pa-
ciente que toma decisiones por y para si mismo prevalece so-
bre la de las personas de su entorno, ya sean familiares, alle-
gados, representantes o profesionales de la salud. Es el
paciente, mediante la directiva anticipada, quien orienta y
delimita las posibilidades de actuacién del profesional de la
salud, y no al revés.

5. Existe un limite claro a la voluntad expresada por el

paciente, y es que aquello que exprese o elija esté formal-
mente contraindicado en su situacién clinica.

6. Las normas de un grupo profesional no pueden ser con-

trarias al respeto a los derechos de los pacientes. Es asi que no
se puede esgrimir una “ética médica” como limite de la validez
de una directiva anticipada, otorgada por un paciente que ha se-
guido cualesquiera de los procedimientos previstos por la ley.

7. EI documento de voluntades anticipadas se inscribe

en un proceso mucho mas amplio, el de la planificacién anti-
cipada de las decisiones. EI documento es una herramienta de
ese proceso, pero nada mas. Confundir el formulario con el
proceso no so6lo es pervertir su sentido, sino que puede condu-
cir al clinico a tomar decisiones erradas sobre sus pacientes.
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