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RESUMEN: El Testamento Vital hace referencia a un documento en el que una persona
indica su deseo de que no se le aplique un tratamiento en caso de enfermedad termi-
nal. Esta regulado por leyes de caracter autonémico y por la ley estatal en la que se
recoge el contenido, la capacidad necesaria para otorgar, la forma de otorgamiento y
la posible revocacién del documento. En todo caso, el Testamento Vital no debe con-
fundirse con la eutanasia activa sino que se trata de aceptar la ortotanasia, que es la no
aplicacion de medidas que puedan prolongar irrazonablemente la vida del paciente, es
decir, eludir situaciones de encarnizamiento terapéutico. Los documentos de los Tes-
tamentos Vitales suponen una afirmacién del principio de autonomia de la persona en
sus ultimos momentos en sociedades democréticas y pluralistas.
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The Living Will

ABSTRACT: The Living Will is a document in which one expresses his or her desire not to
be submitted to a particular therapy in the case of a terminal illness. This article gives
information about the national and regional laws upon which the Living Will is foun-
ded. By no means should the Living Will be confused with active euthanasia: it consists
rather in accepting «orthothanasia», that is, the refusal of unreasonably prolonging the
life of the patient, thus so avoiding any futile and painful life support. Living Wills sup-
pose the assertion of the principle of one’s autonomy in the final moments of life in
democratic and plural societies.

KEY WORDS: Living Will, Legislation, Euthanasia, Orthothanasia.

Facultad de Derecho. Universidad de Deusto; Bilbao. jjetxebe@der.deusto.es

ESTUDIOS ECLESIASTICOS, vol. 80 (2005), ntim. 315, ISSN 0210-1610 pp. 813-828



814 J. J. ETXEBERRIA SAGASTUME, EL TESTAMENTO VITAL

I. INTRODUCCION

En la sociedad actual nos podemos encontrar con la pregunta de enfermos y
ancianos que se plantean la decisiéon de continuar un tratamiento médico o no.
Cuando se nos remite la cuestion, pedimos a los pacientes que muestren su pare-
cer. Pero tal decisién no siempre es posible. La incapacidad mental sobrevenida
por distintos motivos nos imposibilita a veces apelar a la voluntad del paciente.
En ese supuesto las alternativas posibles son tres: la consulta a los familiares o
tutores del paciente, la apelacién a un comité profesional y la aceptacion de la
voluntad del paciente manifestada previamente.

Este tercer supuesto plantea el caso del Testamento Vital que, propuesto por
Luis Kutner, abogado de Chicago, en el afio 1969, hace referencia a un docu-
mento en el que una persona indica su deseo de que no se le aplique un trata-
miento en caso de enfermedad terminal. Actualmente se entiende como docu-
mento de Testamento Vital!, Instrucciones Previas o Voluntades Anticipadas,
aquel en el que una persona manifiesta su voluntad sobre tratamientos médi-
cos que desea recibir o no, caso de padecer una enfermedad irreversible o ter-
minal en prevision de una eventual situacién de imposibilidad para tomar deci-
siones. En todo caso, el Testamento Vital ha de suscribirse cuando el sujeto se
encuentra en estado de capacidad suficiente, libremente, sin coercién o mani-
pulacién.

El articulo 11.1 de la Ley 41/2002, de 14 noviembre, basica reguladora de la
autonomia del paciente y de derechos y obligaciones en materia de informa-
cién y documentacion clinica, describe la figura que nos ocupa en los términos
siguientes:

«Por el documento de instrucciones previas, una persona mayor de
edad, capaz y libre, manifiesta anticipadamente su voluntad, con objeto de
que ésta se cumpla en el momento en que llegue a situaciones en cuyas cir-
cunstancias no sea capaz de expresarse personalmente, sobre los cuidados
y el tratamiento de su salud o, una vez llegado el fallecimiento, sobre el des-

' La mayoria de las leyes autonémicas se refieren a «Voluntades Anticipadas», excep-

to la ley estatal y la de la Comunidad de Madrid que las denomina «Instrucciones Previas».
Sin embargo, nosotros hemos optado por una de las denominaciones méas conocidas por
todos, el «Testamento Vital», aunque no tiene nada que ver con el Testamento Civil. Como
bien afirma Ignasi Pi-Sunyer de Gispert: «No lo debemos confundir con el testamento en
sede de derecho sucesorio, porque el testamento vital no contiene disposiciones sobre bie-
nes patrimoniales de ninguna clase, sino que se refiere al cuerpo o a la salud, ni contiene
tampoco disposiciones mortis causa, ya que las instrucciones contenidas en un testamen-
to vital esta llamadas a tener eficacia en vida del testador» (I. P1-SUNYER DE GISPERT, El Tes-
tamento Vital: Economist & Jurist, abril 2005, n.°89, p.39).
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tino de su cuerpo o de los 6rganos del mismo. El otorgante del documen-
to puede designar, ademas, un representante para que, llegado el caso, sirva
como interlocutor suyo con el médico o el equipo sanitario para procurar
el cumplimiento de las instrucciones previas».

Este documento del Testamento Vital puede comprender tres érdenes par-
ciales: la planificacién anticipada de los cuidados médicos que se desean reci-
bir, los poderes de representacion y las historias de valores. La planificacion
anticipada coincidiria con lo que nosotros denominamos como Testamento Vital,
documento de Instrucciones Previas o Voluntades Anticipadas. Por otra parte,
los poderes de representacion tienen la ventaja de permitir que una persona deci-
da sobre cuestiones no previstas en el documento cuando el paciente no tenga
capacidad para pronunciarse. Por dltimo, las historias de valores serian una sec-
cién del historial del paciente donde se incluirian aspectos morales, sociales,
religiosos y filos6ficos que permitirian una comprensiéon completa de las prefe-
rencias del paciente?. En el ordenamiento juridico espafol se recogen tinica-
mente las dos primeras dimensiones sobre las cuales vamos a intentar reflexio-
nar en este estudio.

Partiendo de estas premisas, cabe preguntarse: ¢como esta regulado el Tes-
tamento Vital en la legislacion espafiola?, ¢cuéles son los principios que funda-
mentan el recurso al Testamento Vital?, ;existe alguna relacion con el ensana-
miento terapéutico?, ¢qué repercusiones éticas se derivan de este documento?,
¢pueden definirse de manera precisa en qué casos el sujeto no estd en condicio-
nes de manifestar su decisién tltima mas alla del hecho objetivo de la capacidad
de comunicarse?

II. EL TESTAMENTO VITAL EN LA LEGISLACION ESPANOLA

El Testamento Vital ha sido objeto en la dltima década de una proliferaciéon
legislativa de caracter estatal y autonémico.

La autonomia de Catalufia fue pionera en Espafia con la Ley 21/2000, de 29
diciembre, sobre los derechos de informacién concerniente a la salud y a la auto-
nomia del paciente y documentacién clinica. La ley catalana prevé que cualquier
persona que padezca una enfermedad incurable, dolorosa y mortal pueda dejar
constancia de su voluntad expresa de no ser mantenida en vida por medios arti-
ficiales. Otras comunidades auténomas han establecido también sus respectivas
leyes: Galicia, Extremadura, Madrid, Aragén, La Rioja, Navarra, Cantabria, Pais
Vasco, Valencia, Illes Balears, Castilla y Le6n, Andalucia.

2 CrisTINA LOPEZ SANCHEZ, Testamento Vital y Voluntad del Paciente, Madrid: Ed. Dykin-
son, 2003, p.91-93.
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En diciembre del 2000, la Conferencia Episcopal Espafiola publicé una pro-
puesta de «Testamento Vital» con la finalidad de prevenir a los médicos ante cual-
quier posibilidad de aplicacién de la eutanasia y al mismo tiempo buscando evi-
tar el ensafilamiento terapéutico, es decir, el suministro de tratamientos inttiles
y en ocasiones dolorosos. El firmante de ese «Testamento» pide que «si por mi
enfermedad llegara a estar en situacion critica irrecuperable, no se me manten-
ga en vida por medio de tratamientos desproporcionados o extraordinarios; que
no se me aplique la eutanasia activa, ni que se me prolongue abusiva e irracio-
nalmente mi proceso de muerte; que se me administren los tratamientos ade-
cuados para paliar los sufrimientos»*. He aqui el texto de la Conferencia Epis-
copal:

TESTAMENTO VITAL

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 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, yo, el que suscribe (nombre y apellidos del testador) pido
que si por mi enfermedad llegara a estar en situacién critica irrecupera-
ble, no se me mantenga en vida por medio de tratamientos despropor-
cionados o extraordinarios; que no se me aplique la eutanasia activa, ni
que se me prolongue abusiva e irracionalmente mi proceso de muerte;
que se me administren los tratamientos adecuados para paliar los sufri-
mientos.

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

Suscribo esta Declaracion después de una madura reflexién. Y pido que
los que tengais 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.

(Firma y Fecha)

> ConrereNcIA EpiscopaL EspaNoLa, Testamento Vital (Gltima consulta, 25 de septiem-
bre de 2005).
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En toda esta realidad del Testamento Vital es interesante comprobar el tra-
tamiento informativo realizado por algunos medios de comunicaciéon que pue-
den llevar a confundir al ciudadano, puesto que se afirma que la existencia del
Testamento Vital autoriza la practica de la eutanasia pasiva*:

«Galicia aprueba por unanimidad la eutanasia pasiva»’.

«Andalucia y Aragén preparan también leyes para aplicar la eutanasia
pasiva. Se basan en el llamado «Testamento Vital», que recoge la voluntad
del enfermo»°.

«Aragoén también regulara la eutanasia pasiva. El anteproyecto de la ley
de Salud de Aragén incluye la regulacién de la eutanasia pasiva o Testa-
mento Vital» 7.

De todos modos, en la sociedad en general existe cierta desinformacion res-
pecto al Testamento Vital, incluso entre los mismos médicos, notarios y juristas.
Por eso, al mostrar este documento, las reacciones de las personas suelen ser ines-
peradas, ya sea por la ignorancia como por su rechazo o indiferencia.

En estos documentos sobre las Voluntades Anticipadas es de sumo interés
fijarse en la fundamentacién de la ley promulgada y en algunas cuestiones rele-
vantes que plantean las leyes.

1. FUNDAMENTACION

En la sociedad espafiola hace algunos afios que se abri6 el debate sobre el
derecho a morir dignamente y sobre la autonomia de los pacientes para poder
decidir, en situaciones limites sobre el destino de su vida y sobre los tratamien-
tos de soporte vital que les deben o no ser aplicados.

La Constitucién Espafiola establece como fundamento del orden politico y la
paz social, entre otros, la dignidad de la persona (art. 10), expresado en el prin-
cipio de autonomia, el derecho a la intimidad personal y familiar (art. 18), y el
principio de igualdad (art. 14). Con respecto a los derechos de los ciudadanos en
relacién con el sistema sanitario, se contemplan una serie de preceptos sobre el
derecho a la informacién sobre su propio estado de salud (art. 43).

Los derechos relativos a la informacién clinica y la autonomia individual de
los pacientes, en relacién a su estado de salud, fueron reconocidos y regulados
con caracter de norma basica del Estado porla Ley 14/1986, de 25 de abril, Gene-
ral de Sanidad. Mas recientemente ha sido publicada la Ley 41/2002, de 14 de

4

p-559.
5 ABC, 9 de mayo de 2001.
¢ ABC, 25 de mayo de 2001.
”  La Gaceta, 25 de mayo de 2001.

R. Muroz GarrIDO, Eutanasia: aspectos legales: Sal Terrae, julio/agosto 2001, n.°89/7,
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noviembre, bésica reguladora de la autonomia del paciente y de derechos y obli-
gaciones en materia de informacién y documentacion clinica®.

La autonomia del paciente en sus relaciones con el sistema sanitario es un
derecho que viene reconocido, por otra parte, en declaraciones internacionales,
como la Declaracion Universal de los Derechos Humanos de 1948, la Declaracion
sobre la Promocion de los Derechos de los Pacientes en Europa de 1994. Cabe
destacar especialmente el Convenio para la proteccion de los derechos humanos
y la dignidad del ser humano con respecto a las aplicaciones de la Biologia y la
Medicina, suscrito en Oviedo el dia 4 de abril de 1997, el cual ha entrado en vigor
en el Estado Espafiol el 1 de enero de 2000. El capitulo II trata el tema del con-
sentimiento. Parte de una norma general que determina que una intervencién en
el ambito de la sanidad, sé6lo podra realizarse después de que la persona afecta-
da haya dado su libre e informado consentimiento, y que dicha persona debera
recibir previamente una informaciéon adecuada acerca de la finalidad y la natu-
raleza de la intervencién, asi como de sus riesgos y consecuencias (art. 5). Y ter-
mina el capitulo, en su articulo 9, estableciendo que seran tomados en cuenta los
deseos expresados anteriormente con respecto a una intervencién médica por un
paciente que en el momento de la intervencién no se encuentre en situacion de
expresar su voluntad.

El consentimiento informado, por lo que respecta a los derechos de los ciu-
dadanos a recibir informacién sobre su proceso, a la libre eleccion entre las opcio-
nes presentadas por el responsable médico de su caso, previo consentimiento
escrito para la realizacién de cualquier intervencion, y a negarse al tratamiento
en ciertos casos, habia alcanzado respaldo normativo en el articulo 10 de la Ley
General de Sanidad”.

Hay que recordar que a lo largo de la historia se han cometido abusos en el
ambito de la experimentacién, como por ejemplo los horrores cometidos por los
médicos nazis en los campos de concentracién. Como consecuencia de todo ello y
con el fin de garantizar la libertad y los derechos de los sujetos sometidos a expe-
rimentacién se crearon distintos Codigos °. En 1978, el Congreso de los Estados

¢ Espafia. Ley 41/2002, de 14 de noviembre, basica reguladora de la Autonomia del
Paciente y de Derechos y Obligaciones en materia de Informacién y Documentacién Clini-
ca. Boletin Oficial del Estado, 15 de noviembre de 2002, n.°274.

> Articulo 10.4: <A ser advertido de si los procedimientos de prondstico, diagnéstico
y terapéuticos que se le apliquen pueden ser utilizados en funcién de un proyecto docente
o de investigacion, que, en ningun caso, podra comportar peligro adicional para su salud.
En todo caso sera imprescindible la previa autorizacién, y por escrito, del paciente y la
aceptacion por parte del médico y de la direccién del correspondiente centro sanitario», en
BOE del 29 de abril de 1986.

1 Durante los procesos de Nuremberg contra los crimenes de guerra, se redacté el
c6digo de Nuremberg (1947) como un conjunto de criterios para juzgar a médicos y a cien-
tificos que llevaron a cabo experimentos biomédicos en prisioneros en campos de concen-
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Unidos encargé un informe sobre la protecciéon de los seres humanos en la experi-
mentacion clinica. El resultado fue el Informe Belmont, un hito en la proteccion de
los derechos humanos de los pacientes. El Informe Belmont hacia un minucioso
estudio de los principios y orientaciones para la proteccién de los sujetos huma-
nos en la experimentacion. A partir del Informe Belmont, los ensayos clinicos se
basan en tres principios fundamentales: el de autonomia, que supone el respeto a
las personas que participan en el ensayo; el de beneficencia, que busca causar un
bien al paciente; y el de justicia, que impone el criterio de igualdad y de distribu-
cién equitativa. Una clave esencial de este informe es la protecciéon de que gozan
los participantes en el ensayo, gracias a la exigencia del consentimiento informa-
do de los pacientes y a su derecho al abandono del ensayo clinico siempre que lo
consideren oportuno. De ahi que el consentimiento informado!" supusiera un avan-
ce considerable en el respeto a la autonomia de las personas en la experimentacién.

Sin embargo, el articulo 9 de ese Convenio que sostiene la posibilidad de expre-
sar anticipadamente los deseos de los pacientes —posibilidad conocida como Tes-
tamento Vital, Instrucciones Previas o Voluntades Anticipadas— no habia sido
reconocido todavia por el ordenamiento juridico estatal.

No cabe duda de que en la concesién de un Documento de Voluntades Anti-
cipadas, junto con el consentimiento informado, se destaca el principio de auto-
nomia de la persona y modifica «la tradicion en las relaciones sanitarias dentro
de nuestra cultura, dominada por el paternalismo médico, actitud que priva a las
personas de algunos de sus derechos en cuanto se convierten en pacientes» 2.

2. ASPECTOS ESENCIALES

Los documentos de las distintas autonomias y la ley estatal, con algunos mati-
ces diversos, recogen algunos elementos comunes. Una de las tiltimas leyes, donde
se plasman con mas amplitud los diversos aspectos del Testamento Vital, es la Ley
5/2003, de 9 de octubre, de declaracién de voluntad vital anticipada de la Junta de
Andalucia que esta constituido por los siguientes articulos:

tracién. Este codigo se convirtié en el prototipo de muchos codigos posteriores para ase-
gurar que la investigacién con sujetos humanos se lleve a cabo de modo ético. Asimismo
la Declaracion de Ginebra, adoptada por la Asamblea General de la Asociacién Médica Mun-
dial, septiembre de 1948, y enmendada por la 22* Asamblea Médica Mundial, Sydney, Aus-
tralia, agosto de 1968 afirma: «Velar con el maximo respeto por la vida humana desde su
comienzo, aun bajo amenaza y no emplear mis conocimientos médicos para contravenir
las leyes humanas».

" En la sentencia del caso Salgo v. Leland Stanford Jr. University of Trustees (1957) se
introduce por primera vez el concepto de «consentimiento informado» en la jurispruden-
cia norteamericana.

2 Grupo DE OPINION DEL OBSERVATORI DE BioETica 1 PRET. Parc Cientific de Barcelona.
«Documento sobre las Voluntades Anticipadas», p.2 (Gltima consulta, 27 de octubre de 2004).
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1) Objeto.

2) Concepto de declaracion de voluntad vital anticipada.

3) Contenido de la declaracion.

4) Capacidad para otorgar la declaracion.

5) Requisitos de la declaracion.

6) Verificacion de la capacidad y requisitos formales de la declaracion.
7) Eficacia de la declaracion.

8) Revocacién de la declaracion.

9) Registro de Voluntades Vitales Anticipadas de Andalucia.

Entre los distintos aspectos que constituyen los documentos de Instrucciones
Previas, Declaraciones de Voluntades Anticipadas o Testamentos Vitales quisie-
ra destacar algunas claves.

Un elemento esencial de estos documentos es que parece conveniente la
designacion de un representante, interlocutor valido del médico o del equipo
sanitario, como la persona que garantiza el cumplimiento de las Instrucciones
Previas. No cabe duda de que el representante, como persona de confianza del
otorgante y que conoce su jerarquia de valores y sus opciones de vida, sera quien
mejor manifieste la voluntad del sujeto otorgante . En la Ley Vasca, en su
articulo 3.3, se afiade como novedad las condiciones necesarias para ser represen-
tante:

«a) Cualquier persona mayor de edad y que no haya sido incapacita-
da legalmente para ello puede ser representante, con la salvedad de las
siguientes personas:

— El notario.

— El funcionario o empleado publico encargado del Registro Vasco de
Voluntades Anticipadas.

— Los testigos ante los que se formalice el documento.

— El personal sanitario que debe aplicar las Voluntades Anticipadas.

El personal de las instituciones que financien la atencién sanitaria de
la persona otorgante.

b) El nombramiento de representante que haya recaido en favor del
conyuge o pareja de hecho de la persona otorgante se extingue a partir,

3 Un tema discutible es si en caso de contradiccién tendria que prevalecer la volun-

tad del otorgante o la del representante. Me parece acertada la apreciacién de Cristina Lopez
Sanchez: «En el documento de Instrucciones Previas se podra indicar si en caso de con-
tradiccion con la voluntad del otorgante éste prefiere que prevalezca la decisién del repre-
sentante o su propia voluntad, sobre todo porque puede existir un conflicto de intereses;
por ejemplo, si el representante reside con el otorgante y éste es un enfermo mental, el com-
portamiento del enfermo puede hacer que el representante prefiera su hospitalizacién»
(C. LoPEZ SANCHEZ, 0.c., p.130).
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bien de la interposicion de la demanda de nulidad, separacién matrimo-
nial o divorcio, bien de la extincién formalizada de la pareja de hecho o
union libre. Para el mantenimiento de la designacién serd necesario, en
caso de nulidad, separacién matrimonial o divorcio, que conste expresa-
mente en la resolucion judicial dictada al efecto. En el supuesto de extin-
cion formalizada de la pareja de hecho o unién libre, sera necesaria la mani-
festacion expresa en un nuevo documento».

En segundo lugar hay que destacar que en las distintas legislaciones se reco-
mienda que la declaracién de Voluntades Anticipadas se formalice mediante los
siguientes procedimientos:

a)

b)

c)

14

Ante notario. En este supuesto, no es precisa la presencia de testigos.
Debido al caracter de estos documentos es recomendable un sistema de
formalizacién que asegure su autenticidad en torno a la identidad, capa-
cidad y conocimiento del otorgante. Todo es posible desde una escritura
publica autorizada por notario.

La mayoria de las leyes autonémicas exigen que los tres testigos sean
mayores de edad y con plena capacidad de obrar, de los cuales dos, como
minimo, no tendran relaciéon de parentesco hasta el segundo grado ni vin-
culacién patrimonial con el otorgante.

Ante el funcionario o empleado publico encargado del Registro de Volun-
tades Anticipadas. La creaciéon de un Registro General de Documentos
de Voluntades Anticipadas esta recogida en la ley valenciana, vasca, cata-
lana, andaluza y estatal. Este procedimiento puede ser de gran utilidad
para los que tienen que prestar atencion sanitaria al otorgante y para los
que estén vinculados con él.

Para Sonia Navarro con la creacién del Registro obligatorio en Cata-
lufia se superaban diversos problemas:

«1. Recopilary custodiar los documentos emitidos, sus modificaciones
y revocaciones.

2. Dar publicidad restringida a las personas profesionales, de forma
que facilite la consulta 4gil y rapida de la voluntad de la persona otor-
gante en aquellos supuestos que prevé la Ley.

3. Ofrecer seguridad al médico responsable de que el documento es
valido por cuanto en el Registro se hace un control previo de iden-
tificacion de las firmas del otorgante y los testigos, supuesto en que
era mas dudosa y criticada la seguridad que podian ofrecer los docu-
mentos de Voluntades Anticipadas» '.

Sonia NAvARRO, Testamento Vital. La nueva Ley Estatal enfrentada a las normas auto-

nomicas: luris, marzo 2003, n.°70, p.25.
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En las otras legislaciones se prevé que la persona que ha otorgado
Voluntades Anticipadas, sus familiares o su representante han de entre-
gar el documento al centro sanitario en que la persona es atendida y que
se incorpore a la historia clinica.

Otro aspecto a sefnalar son los limites impuestos para la aplicacién de las
Voluntades Anticipadas que quedan reflejados en la ley catalana en el apartado 3
del articulo 8 donde se afirma que «no se pueden tener en cuenta Voluntades
Anticipadas que incorporen previsiones contrarias al ordenamiento juridico o a
la buena préctica clinica, o que no se correspondan exactamente «con el supues-
to del hecho que el sujeto ha previsto a la hora de emitirlas». Por tanto, en el con-
texto espanol no tendria valor solicitar la practica de la eutanasia activa, puesto
que en la actualidad es un delito. Estos principios quedan recogidos en distintas
legislaciones, pero no aparecen en la ley vasca ni en la andaluza.

La critica realizada con respecto a estos supuestos es de doble naturaleza. Por
una parte, se constata que el marco legal de una sociedad es variable y por tanto
puede cambiar entre el momento de otorgar un Documento de Voluntades Anti-
cipadas y el de hacer efectivo su contenido. Este hecho podria no presentar una
gran dificultad puesto que las nuevas legislaciones admiten que dicho Documento
se puede revocar en cualquier momento. Sin embargo, como acertadamente lo
expresa José Roman Flecha, los testamentos vitales «tienen siempre el inconve-
niente de fijar la decisién del paciente en un determinado momento, sin tener en
cuenta su propia historicidad y la del ambiente en el que se mueve. En efecto,
mientras la persona puede haber cambiado notablemente sus propios valores y
preferencias, también las posibilidades asistenciales y terapéuticas pueden haber-
se modificado» . Por otra parte, se considera que la buena practica clinica es un
concepto abierto puesto que no se clarifica como y quién define, ni qué se entien-
de por buena practica clinica. «Es decir, vuelve a aparecer —y ahora en un texto
legal— la actitud injustificadamente paternalista que una norma dirigida preci-
samente a preservar la autonomia de los pacientes habria tenido que abandonar
sin ambigiiedad» *. En la ley estatal desaparece en el articulado la buena practi-
ca clinica, aunque permanece el limite de la lex artis.

5 J. R. FLECHA, Testamentos vitales: Vida Nueva, 3 de julio de 2004, n.°2431, p.20.

¢ GruUPO DE OPINION DEL OBSERVATORI DE BIOETICA 1 PRET, 0.c., p.4. En el mismo sentido
critico se pronuncian otros autores: «No cabe duda que la persona que en tltima instancia
decidira si el contenido del documento debe tenerse o no en consideracién sera el médico
responsable del paciente, e incluso estd previsto que el rechazo a esas voluntades se anote
de forma razonada en la historia clinica del sujeto otorgante, pero ¢cudl es el alcance de
esa valoracién interpretativa que podré realizar el médico acerca de la voluntad del pacien-
te, a fin de decidir si ésta se ajusta o no a la buena practica clinica o al supuesto de hecho
previsto?... se trata de criterios que por su indeterminacién pueden llegar a convertirse en
normas en blanco que precisan concretar qué debe entenderse, en cada momento y en cada
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Por ultimo, se puede afiadir que dicho Documento de Voluntades Anticipa-
das puede revocarse libremente en cualquier momento dejando constancia por
escrito. Este hecho aconseja que se vayan realizando revisiones periédicas para
ir comprobando si el documento firmado atin se acomoda a la voluntad del suje-
to o si se modificaran algunas circunstancias seria conveniente su actualizacién.

III. OBSTINACION TERAPEUTICA

La obstinacién terapéutica, conocida por algunos como ensafiamiento tera-
péutico o encarnizamiento terapéutico, hace referencia a la praxis sanitaria que
busca la prolongaciéon de la vida de un paciente mediante un tratamiento que
resulta inutil puesto que esta demostrado que en esa enfermedad es ineficaz dicho
tratamiento.

A veces se habla de obstinacién terapéutica cuando se refiere a la muerte de
ciertas personalidades politicas ya que se considera que la medicina se extrali-
mité creando situaciones de inhumanidad. Los casos mas conocidos son los del
Presidente estadounidense H. Truman, el General Franco, el presidente argelino
Huari Bumedien, el Canciller yugoslavo Tito, el Sha de Iran Reza Pahlevi y el
emperador del Japén Hirohito.

1.  VALORACION ETICA

A la hora de situarnos en el contexto de la obstinacién terapéutica y del Tes-
tamento Vital es conveniente aclarar el significado de dos términos, como son la
distanasia y la ortotanasia.

La distanasia, también denominada obstinacién terapéutica, es aquella pra-
xis médica que tiende a alejar la muerte prolongando la vida de un paciente,
desahuciado, sin esperanza de recuperacion, creando situaciones que pueden ser
crueles para el mismo enfermo .

La ortotanasia ®®, por el contrario, es la antitesis de la distanasia. Significaria
la muerte natural, a su tiempo, sin procurarla activamente porque la prolonga-

situacién particular, por buena practica clinica» [M. PALOMARES, J. LOPEZ y GARCIA DE LA SERRA-
NA (Coord.), El consentimiento informado en la prdctica médica v el Testamento Vital, Gra-
nada: Ed. Comares, 2002, p.129-130].

7 G. HiGuEgRra, Experimentos con el hombre. Estudios teoldgico-morales, Santander:
1973, p.252.

8 El Consejo Permanente de la Conferencia Episcopal Alemana defini6 el contenido
de este derecho del ser humano del siguiente modo: «Al afrontar un problema tan funda-
mental es necesario, primero, mantener firme un punto: que toda persona tiene derecho a
una muerte humana. La muerte es el altimo acontecimiento importante de la vida, y nadie
puede privar de él al ser humano, sino més bien debe ayudarle en dicho momento. Esto
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cién de la vida del enfermo es irrazonable y desproporcionada. En este caso se
concede «un gran relieve a la necesidad de humanizar el proceso de muerte, evi-
tando los dolores y sufrimientos y aceptando que existen situaciones en que la
praxis sanitaria debe cesar de actuar de forma terapéutica, aunque siempre esta-
ra vigente la exigencia del cuidado y la atencién a la persona que se encuentra en
la proximidad del final de la vida» *.

En el Testamento Vital presentado por la Conferencia Episcopal Espafiola en
1989, queda reflejada la distanasia al afirmarse que «no se me mantenga en vida
por medios desproporcionados o extraordinarios... ni se me prolongue abusiva
e irracionalmente mi proceso de muerte», e igualmente la ortotanasia al pedir
que se le administren al sujeto los tratamientos adecuados para paliar los sufri-
mientos.

El 5 de mayo de 1980, la Congregacién para la Doctrina de la Fe publicaba
una Declaracién sobre la Eutanasia® donde se condena el encarnizamiento tera-
péutico: «Es muy importante hoy dia proteger, en el momento de la muerte, la
dignidad de la persona humana y la concepcién cristiana de la vida contra un tec-
nicismo que corre el riesgo de hacerse abusivo». En esta misma declaracién se
acepta la ortotanasia y se afirma claramente la legitimidad del dejar morir en
paz: «Es siempre licito contentarse con los medios normales que la medicina
puede ofrecer».

En la enciclica Evangelium Vitae, del 25 de marzo de 1995, Juan Pablo II se
opone al ensafiamiento terapéutico que es distinto de la aceptacién de la euta-
nasia. En este documento se afirma que no son obligatorias «ciertas interven-
ciones médicas ya no adecuadas a la situacién real del enfermo, por ser despro-
porcionadas a los resultados que se podrian esperar, o bien, por ser demasiado
gravosas para €l o su familia» 2.,

Hoy dia la obstinacién terapéutica es comunmente tenida por inmoral. Para
la ética cristiana la vida no es un valor absoluto que debe conservarse necesaria-
mente. Asi queda manifiesto en el antes citado Testamento Vital espafiol: «Con-
sidero que la vida en este mundo es un don y una bendicién de Dios, pero no es
el valor supremo y absoluto».

significa, ante todo, aliviar los sufrimientos del enfermo, eventualmente incluso con el sumi-
nistro de analgésicos, de forma tal que pueda superar humanamente la tltima fase de su
vida. Ello significa que es necesario darle la mejor asistencia posible. Y esta no consiste
solamente en los cuidados médicos sino, sobre todo, en prestar atencion a los aspectos
humanos de la asistencia, a fin de crear en torno al moribundo una atmésfera de confian-
za y de calor humano en el que él sienta el reconocimiento y la alta consideracién hacia su
humana existencia», en Ecclesia, 1973, n.°25, p.1239.

¥ J. Garo, Eutanasia y ayuda al suicidio. Mis recuerdos de Ramdn Sanpedro, Bilbao:
Ed. Desclée de Brouwer, 1999, p.45.

20 DECLARACION DE LA DOCTRINA DE LA FE, [ura et bona» de eutanasia: EV 7, p.355-357.

2t JuaN PaBro II, Enciclica Evangelium Vitae, n.°65, EV 14, p.1351.
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En la actuacién de los médicos con los pacientes irreversibles y terminales,
Javier Gafo? plantea tres coordenadas esenciales para no caer en la obstinaciéon
terapéutica.

Un primer eje es que la actividad de los profesionales se debe realizar a favor
de la prolongacién de la vida del enfermo y de la recuperacién de su salud. Todo
ello sin caer en la criticada obstinacion terapéutica que puede darse desde los
avances de la Medicina y la amplia gama de posibilidades de prolongacién del
proceso de la muerte.

En segundo lugar, el otro eje viene definido por el compromiso de los médi-
cos de humanizar la situacién de los enfermos proximos a la muerte. En esta
segunda coordenada el médico se tendra que preguntar hasta qué punto es racio-
nal seguir prolongando la vida del paciente o si no es el momento de centrarse
en el terreno de la atencién y el cuidado. En este caso un punto central de la aten-
cion sanitaria debe ser la medicina paliativa donde se respeten las condiciones
de dignidad de la persona humana proporcionandole unos cuidados paliativos
que significan «un cuidado total y continuado del paciente y su familia por un
equipo multiprofesional cuando la expectativa médica ya no es la curacién. Su
objetivo primario no es prolongar la supervivencia, sino conseguir la mas alta
calidad de vida presente en el paciente y su familia. Debe cubrir las necesidades
fisicas, psicolégicas, sociales y espirituales. Si es necesario, el apoyo debe exten-
derse al proceso del duelo» .

Por ultimo, la tercera coordenada considera la propia opcién del mismo enfer-
mo. Se trata de reconocer el principio de autonomia de las personas que le posi-
bilita para decidir sobre la prolongacién de su vida o no. Sin duda que existen
situaciones en que la autonomia del paciente puede estar limitada o incluso no
existir por encontrarse en un estado de inconsciencia, sin embargo este princi-
pio es fundamental en las relaciones paciente-médico.

En el trasfondo de las distinciones terminolégicas y conceptuales en torno a
la obstinacion terapéutica estan implicados los conceptos de medios ordinarios
y extraordinarios, fijados por la teologia moral espafiola del siglo xvi. Esta ter-
minologia ha sido sustituida acertadamente por proporcionados/desproporcio-
nados. En la praxis médica el término «extraordinario» hace referencia a tera-
pias que recogen cuatro rasgos: sus elevados costes, su calificacién como «alta
tecnologia», su necesidad de utilizacién continuada y su caracter experimental.
Este planteamiento esta centrado en las caracteristicas de la terapia y no esta
referido a otras variables importantes como la calidad de vida del paciente, las
repercusiones emocionales y, sobre todo, las posibilidades de recuperaciéon del
enfermo que quedan reflejados en los conceptos de proporcionados/despropor-

2 J. GAFo, o.c., p.121-126.
»  Subcomité de Cuidados Paliativos del Programa Europeo contra el Cancer 1992.
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cionados?. Desde esas premisas se puede afirmar que no tenia sentido mantener
conectada a un respirador a Karen Quinlan?®, cuando el pronéstico medico sobre
su recuperacion para una vida consciente era totalmente negativo. De ahi que se
pueda concluir que, en prevision de la posible baja calidad de vida del paciente,
sea legitimo interrumpir tratamientos terapéuticos desproporcionados.

Una problematica dificil y relacionada con el tema de los medios proporcio-
nados/desproporcionados es el de la interrupcion de la alimentacion e hidratacion
artificial, especialmente en los casos de pacientes en estado de coma vegetativo
permanente, es decir, crénico e irreversible. ¢Se trata de medios proporcionados
y cuidados obligatorios para el paciente o mas bien de medios desproporcionados
que se pueden aproximar a la obstinacién terapéutica?

2. LicrTup JURIDICA

La ortotanasia tiene una valoracion ética, juridica y médica positiva puesto
que reconoce el derecho de asistencia al enfermo, al final de su vida, a una vida
con dignidad humana. En ningin caso se trata de omitir el tratamiento o supri-
mir los medios instrumentales de reanimacién en los enfermos terminales, con
la intencién de matar deliberadamente al enfermo que podria tener repercusio-
nes juridico-penales, sino de no someter al enfermo incurable y terminal a tra-
tamientos desproporcionados e ineficaces?.

La ley espanola de Sanidad de 1984 incluye una Carta de derechos y obliga-
ciones de los enfermos. En este documento se reconoce el derecho del paciente
«a negarse al tratamiento... debiendo para ello solicitar el alta voluntaria»
(art. 10.10). De modo semejante, la Generalitat de Catalufia (1985) reconoce que
el enfermo:

2 No es facil establecer en el Testamento Vital un equilibrio entre la concrecién deta-

llada de los medios a utilizar y la generalidad del término «tratamientos extraordinarios».
Asi, por ejemplo, Cristina Lépez opina que «en la elaboracion del Testamento Vital es acon-
sejable que el otorgante especifique el contenido de sus instrucciones tanto como pueda...
En cualquier caso, se recomienda evitar términos generales... De ahi que si las instruccio-
nes son generales... no se anade nada nuevo a lo que ya esta reconocido. Y si, por el con-
trario, el Testamento Vital contiene instrucciones demasiado detalladas, puede quedar obso-
leto en el momento en que deba ser consultado, puesto que lo que ahora puede constituir
un medio extraordinario, al cabo de los afos puede convertirse en una terapia bastante
segura y eficaz» (C. LOPEZ SANCHEZ, o.c., p.98).

» Esta joven estadounidense de veintitn anos, después de haber consumido en una
fiesta importantes cantidades de alcohol y tranquilizantes, entré en coma. Tres meses des-
pués, sus padres adoptivos tomaron la decision de pedir que se le desconectara el respira-
dor. El tramite juridico fue largo, hasta que finalmente el Tribunal Supremo del Estado de
New Jersey (31 de marzo de 1976) se pronuncié reconociendo el derecho de la joven a morir
en paz y con dignidad.

% R. MuNoz GARRIDO, 0.C., p.554-555.
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«Podra rechazar un tratamiento cuando crea que una determinada tera-
péutica o intervencién pueda reducir la calidad de vida a un grado incom-
patible con su propia concepcién de la dignidad personal. El médico tiene
que esforzarse siempre por calmar el sufrimiento del enfermo, en la medi-
da que éste lo necesite. El equipo asistencial debera evitar la obstinaciéon
terapéutica procurando al moribundo las atenciones propias de este momen-
to. Solamente asi sera posible, en estos momentos definitivos de la exis-
tencia, la humanizacion de la medicina y del hospital» 2.

El Cédigo de Etica y Deontologia Médica dispone que «el médico no debera
emprender o continuar acciones diagnosticas o terapéuticas sin esperanza, ina-
tiles u obstinadas. Ha de tener en cuenta la voluntad explicita del paciente de
rechazar el tratamiento para prolongar su vida y morir con dignidad. Y cuando
su estado no le permita tomar decisiones, el médico tendra en consideracion y
valoraré las indicaciones anteriores hechas por el paciente y la opinién de las per-
sonas vinculadas responsables» .

En octubre de 1983, la Asociacién médica mundial afirmé: «El médico se abs-
tendra absolutamente de todo encarnizamiento terapéutico, es decir, de todo tra-
tamiento extraordinario del que nadie puede esperar beneficio alguno a favor del
paciente» .

En conclusién, en todos estos documentos se reconoce la ortotanasia evitan-
do la aplicacién de medidas que puedan prolongar irrazonablemente la vida del
paciente, es decir, eludiendo situaciones de encarnizamiento terapéutico.

IV. REFLEXIONES FINALES

Los documentos de los Testamentos Vitales suponen una afirmacion del prin-
cipio de autonomia de la persona en sus tltimos momentos en sociedades demo-
craticas y pluralistas. Ademas hay que constatar que dichos documentos no se
limitan tnicamente al reconocimiento legal del Testamento Vital sino que reco-
gen su régimen juridico y los requisitos necesarios para su validez.

Una de las cuestiones emergentes en toda esta tematica radica en la falta de
historicidad y contextualizacién de dichos documentos. No es nada facil deter-
minar el deseo o intencién del paciente en el futuro puesto que cuando le lle-
gue el momento de una enfermedad terminal e irreversible, no se sabra cuales
son sus preferencias y valores. De ahi la necesidad de una constante actualiza-

? Tomado de J. Garo, o.c., p.141.

= Articulo 27.2 del Cédigo de Etica y Deontologia Médica, Consejo General de Colegios
Médicos de Espaiia, Organizacién Médica Colegial, Madrid 1999.

»  LEGA, Manuale de bioética e dentologia médica, Milano: Ed. Giuffre, 1991, p.287.

ESTUDIOS ECLESIASTICOS, vol. 80 (2005), ntim. 315, ISSN 0210-1610 pp. 813-828



828 J.J. ETXEBERRIA SAGASTUME, EL TESTAMENTO VITAL

cién seguin las nuevas circunstancias que pueden ir emergiendo en torno al
paciente.

Por otra parte, en las relaciones médico-paciente con respecto al Testamento
Vital podria darse un conflicto si los familiares o representante consideran que
el médico ha tergiversado las instrucciones del paciente. De ahi que «seria con-
veniente que toda Ley que recogiera la regulacién del Testamento Vital llevara
una «cldusula de conciencia» que eximiera al facultativo de realizar ciertas accio-
nes que van en contra de sus creencias, debiendo éste poner al enfermo en manos
de otro médico» *. Por tanto, hay que destacar la importancia de la relacion de
confianza y conocimiento mutuo entre el médico y paciente.

Por ultimo, nos podriamos preguntar sobre la relacion existente entre el Tes-
tamento Vital y la eutanasia. A este respecto se podria afirmar que en los paises
donde la eutanasia estd despenalizada, como es el caso de Holanda y Japén, la
existencia del Testamento Vital se vincula a la eutanasia ya que supondria la auto-
rizacién del sujeto con respecto a su voluntad clara y evidente sobre la eutana-
sia. Sin embargo, en los paises en que la eutanasia no esta despenalizada, como
Italia, Alemania y Espaifia, estos documentos son instrumentos juridicos vélidos
para expresar la voluntad del paciente en referencia al modo de ser tratado en los
daltimos momentos de su vida, sin recurrir a la eutanasia. Por tanto, en el Testa-
mento Vital no habria un suicidio indirecto, sino negativa concreta a ser tratado
por medios no naturales que, no siempre, consiguen su objetivo curativo ni siem-
pre son inofensivos*'. Si la finalidad del firmante del Testamento Vital es la soli-
citud de una intervencién eutanésica o una ayuda para poder llevar a cabo su
decision de suicidio, moralmente seria inaceptable. Ahora bien, si la Declaracion
de Voluntades Anticipadas supone la manifestacion sobre los medios proporcio-
nados y desproporcionados, entonces resultaria moralmente aceptable.

30

C. LoPEZ SANCHEZ, o.c., p.137.

I. P1-SunYER DE GISPERT, 0.C., p.39: «Hay que aclarar que el testamento vital nada
tiene que ver con la eutanasia activa, puesto que ésta es un auxilio al suicidio de un pacien-
te que de forma expresa, seria e inequivoca, solicita morir debido a que tiene una enfer-
medad grave «terminal» que le produce grandes sufrimientos (mala calidad de vida). En el
caso del testamento vital el paciente no solicita morir, sino que expresa su deseo de no ser
tratado (excepto medicacion analgésica) si su enfermedad es terminal. Desea morir de forma
natural, sin que le alarguen innecesariamente la vida».
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