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Los documentos de voluntades anticipadas

The living will

K. Martínez

RESUMEN
La importancia de una toma informada y comparti-

da de decisiones entre el paciente y el profesional de
salud que le atiende es fundamental para la calidad de la
asistencia y los resultados de ésta. Los documentos de
voluntades anticipadas no son más que una concreción
de esta realidad. La aceptación legal de los mismos ha
supuesto un espaldarazo al respeto por la autonomía de
los enfermos. Sin embargo, las leyes aprobadas presen-
tan algunas incongruencias y la práctica sanitaria rela-
cionada con dichos documentos adolece de múltiples
problemas éticos prácticos sobre los que se invita a refle-
xionar. Se concluye recomendando la adopción de medi-
das encaminadas a fortalecer la planificación anticipada
de la atención, cuestión para la que se deberán dar cam-
bios profundos en la formación de los profesionales y en
las políticas institucionales sanitarias.

Palabras clave. Voluntades anticipadas. Instruc-
ciones previas. Testamento vital. Planificación antici-
pada de la atención. Bioética.

ABSTRACT
The importance of decision making that is

informed and shared between the patient and the
health professional caring for him/her is essential for
the quality of care and its results. Living wills are no
more than a concrete expression of this reality. Their
legal acceptance has meant recognition of respect for
the autonomy of patients. However, the laws passed
contain some incongruities and the health practice
related to these documents suffers from numerous
practical and ethical problems on which reflection is
invited. The article concludes by recommending the
adoption of measures aimed at strengthening the
advance planning of health care, a question that
requires profound changes in the training of
professionals and in the policies of the health
institutions.
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IMPORTANCIA DE LA TOMA
INFORMADA, DELIBERADA Y
CONSENSUADA DE LAS DECISIONES
EN SALUD

La relación clínica es un proceso diná-
mico y complejo cuyo curso no puede ser
predicho de antemano porque no existen
dos relaciones clínicas iguales1. A pesar de
que una gran mayoría de pacientes parece
desear ser informada sobre sus enferme-
dades, existe entre los mismos una consi-
derable variedad individual sobre su
deseo de participar en la toma de decisio-
nes, y es imposible predecir las preferen-
cias de un paciente concreto con relación
a sus deseos de participación activa en la
toma de decisiones2. Está demostrado que
la participación de los pacientes conduce
a mejores resultados de salud lo que coin-
cide con la antigua creencia de que, ya se
trate del mantenimiento de la salud o del
tratamiento de una persona enferma, la
base del buen cuidado es una relación cáli-
da y confortable entre médico y paciente3.
Es también sabido que las actitudes dis-
tantes por parte de los médicos provocan
falta de adhesión a los tratamientos médi-
cos, fallos en la comunicación, insatisfac-
ción tanto entre los pacientes como entre
los sanitarios, denuncias por mala praxis,
y “pérdida de fe” en la medicina4. Cuando
surgen desacuerdos entre paciente y médi-
co, puede ocurrir que el médico se centre
en lograr metas no deseadas por el pacien-
te, y al revés, puede también darse que
éste vaya a la búsqueda de algo considera-
do como imposible por el médico. El desa-
cuerdo entre profesionales de la salud y
pacientes puede alargar la intervención
médica indefinidamente, cambiar el proce-
so natural del morir, y provocar confusión
moral en los profesionales, el enfermo y su
familia. 

Al final de la vida, algunos médicos,
guiados por el imperativo tecnológico, son
partidarios de poner todos los tratamien-
tos y de hacer todos los esfuerzos posibles
a su alcance, provocando cierta obstina-
ción terapéutica en contra de los intereses
o deseos del paciente, incluso; otros no
saben cómo manejar la incertidumbre que
se halla en la base de la medicina más que
mediante el dogmatismo y el activismo clí-

nicos. Parece lógico pensar que las deci-
siones deberían tomarse basándose en el
conocimiento y en la comprensión de los
datos médicos, los pronósticos de la enfer-
medad y los objetivos negociados entre
paciente y profesional, y no bajo el influjo
de la enfermedad aguda o bajo el miedo o
con dolor. Forzar a los pacientes en estas
circunstancias a decir qué tratamientos
prefieren o cuáles no, o a nombrar un sus-
tituto que decida por ellos, quizás sea
legalmente aceptable, pero éticamente es
cuando menos problemático5-7. 

LOS DOCUMENTOS DE
VOLUNTADES ANTICIPADAS

Hace algo más de tres décadas, el abo-
gado Louis Kutner propuso los “living will”
como medio de resolución de los conflic-
tos que surgen al final de la vida entre
médicos y pacientes en relación con las
preferencias de éstos por unos tratamien-
tos, otros o ninguno8. El llamado testamen-
to vital, término mal traducido aunque
popularmente aceptado, que en las leyes
españolas y de las Comunidades Autóno-
mas ha pasado a denominarse de formas
varias –instrucciones previas, voluntades
anticipadas, manifestaciones anticipadas
de voluntad, expresión anticipada de
voluntades o voluntades vitales anticipa-
das– (aunque para evitar la diversificación
utilizaremos las siglas DVA para referirnos
a todos ellos), sería así el documento que
muestra cómo deseamos ser tratados en
un momento en que, en caso de incapaci-
dad debida a enfermedad, lesión o edad,
no podamos expresar nuestros deseos.
Teóricamente, el DVA permite elegir toda
la intervención posible, poner ciertos lími-
tes a la misma o rechazarla totalmente.

Los DVA adquirieron su esplendor tras
la aprobación de la llamada “Patient Self-
Determination Act” –Ley de Autodetermina-
ción del Paciente (PSDA)– en los Estados
Unidos (EEUU), a raíz del sonado y publici-
tado caso de Nancy Cruzan9. El Tribunal
Supremo de Justicia de EEUU reconoció en
Noviembre de 1990 el derecho de los
pacientes competentes a rechazar un tra-
tamiento médico no deseado y fijó un pro-
cedimiento para la toma de decisiones por
parte de los sustitutos o representantes de
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los pacientes no competentes10. Posterior-
mente el Tribunal de Missouri explicitaba
la necesidad de que hubiera una “eviden-
cia clara y convincente” del deseo del
paciente de no ser tratado. Desde enton-
ces en los EEUU todos los hospitales, resi-
dencias de la tercera edad, etc., tienen la
obligación legal de desarrollar directrices
escritas en relación con los DVA y de edu-
car a los profesionales sanitarios (PS)
sobre la cuestión, así como de preguntar a
los pacientes en el momento del ingreso si
han redactado su DVA y de informarles del
derecho que tienen a hacerlo11.

Aprobada la PSDA en un momento de
publicidad de un caso notorio de obstina-
ción terapéutica, los Tribunales de Justicia
suministraron una vía legal para facilitar la
toma de decisiones en estas situaciones.
Se creía y esperaba entonces que los DVA
protegerían las elecciones autónomas de
los pacientes, facilitarían la comunicación
entre médico y paciente para prevenir el
encarnizamiento terapéutico y permitirí-
an, además, ahorrar dinero12-14. Por todo
ello fue apoyada casi universalmente por
los bioeticistas, que vieron en ella un ins-
trumento que serviría para proteger la
autonomía de los pacientes; por los
pacientes, que pensaron que a través de
los DVA podrían verse libres de la imposi-
ción médica de tratamientos interminables
y sin sentido; por los médicos, que vieron
en ellos una herramienta a través de la
cual les sería posible conocer los deseos
de los pacientes, lo que les facilitaría la
toma de decisiones en situaciones com-
prometidas y difíciles; y por los gestores,
que pensaron que todo ello contribuiría a
disminuir los costes de la asistencia sani-
taria15-17. Pero también se levantaron voces
críticas que mostraron su preocupación18-20.
Entre ellas, es famosa la carta de 16 eticis-
tas, médicos, enfermeros y abogados en la
que afirmaban que los pacientes prefieren
no hablar de la muerte y de la discapaci-
dad, que no suelen predecir con claridad
sus deseos de cara al futuro, que las opi-
niones cambian, y que el representante no
es siempre el mejor traductor de los inte-
reses del paciente21. Algunos, por lo tanto,
pronto vieron que las obligaciones superfi-
ciales de la PSDA eran fáciles de cumplir
pero que para cumplir las fundamentales

eran necesarios cambios de fondo en la
política institucional sanitaria y en la edu-
cación de los PS y de la sociedad. 

UNA BREVE REFERENCIA A LA
LEGISLACIÓN ESPAÑOLA

En España, la ratificación y entrada en
vigor en enero de 2000 del Convenio para
la Protección de los Derechos Humanos y
la Dignidad del Ser Humano con respecto a
las Aplicaciones de la Biología y la Medici-
na22, más conocido como Convenio de
Oviedo, supusieron el punto de partida
para el reconocimiento normativo de las
DVA.  El artículo 9 de dicho Convenio dice
que: “Serán tomados en consideración los
deseos expresados anteriormente con res-
pecto a una intervención médica por un
paciente que, en el momento de la interven-
ción, no se encuentre en situación de poder
expresar su voluntad”.

La ratificación del Convenio obligó a
modificar algunos aspectos de la Ley Gene-
ral de Sanidad (LGS) y fruto de dichos cam-
bios es la Ley 41/2002, de 14 de noviembre,
básica reguladora de la autonomía del
paciente y de derechos y obligaciones en
materia de información y documentación
clínica23. Simón y Barrio24 subrayan la
importante solidez jurídica con que tanto
el Convenio de Oviedo como la Ley
41/2002 dotan al desarrollo de las decisio-
nes de representación y a la introducción
de los DVA en España, tras mostrar ciertas
reticencias sobre algunos aspectos de la
LGS, tales como la denominación “familia-
res o personas a él (el enfermo) allegadas”
por resultar ambiguas a la hora de decidir
quién podía ostentar el derecho de repre-
sentación cuando el paciente no estuviera
capacitado para la toma decisiones.

La Ley 41/2002 en su artículo 11, punto
1, especifica que “Por el documento de ins-
trucciones previas, una persona mayor de
edad, capaz y libre, manifiesta anticipada-
mente su voluntad, con objeto de que ésta se
cumpla en el momento en que llegue a situa-
ciones en cuyas circunstancias no sea capaz
de expresarlos personalmente, sobre los cui-
dados y el tratamiento de su salud o, una
vez llegado el fallecimiento, sobre el destino
de su cuerpo o de los órganos del mismo. El
otorgante del documento puede designar,



K. Martínez Urionabarrenetxea

90 An. Sist. Sanit. Navar. 2007 Vol. 30, Suplemento 3

además, 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 pre-
vias”.

Distintas comunidades autónomas han
promulgado, algunas previamente a la Ley
41/2002, otras posteriormente, leyes que
hacen referencia a este derecho, presen-
tando algunas importantes diferencias
entre sí (en cuanto a denominación, con-
cepto, contenido, requisitos para el otor-
gamiento, formalización, eficacia, etc…)25

que deben dar origen a una reflexión legal
al respecto y, seguramente, a posibles
modificaciones de dichos textos. 

Seoane26, por su parte, escribe que
“Junto a leyes o decretos resultado de un
proceso de madurez y de deliberación
social, profesional y política o parlamenta-
ria, que representan instrumentos valiosos
para orientar los procesos de toma de deci-
siones, hallamos normas precipitadas,
imprecisas y confusas e incluso contradicto-
rias”.

No entraré a analizar los contenidos,
los límites y las aplicaciones clínicas de los
DVA por haber sido ya extensamente publi-
citados en la bibliografía española27 y por-
que considero más importante en este
momento continuar haciendo un análisis
crítico de los fundamentos éticos y de los
problemas prácticos de los DVA. Sí quiero
recordar que, a pesar de que la mayoría de
las Comunidades Autónomas, en conso-
nancia con sus propias leyes, han editado
guías de información sobre los DVA para
los profesionales y los ciudadanos, todo lo
relacionado con los mismos sigue siendo
un tema muy desconocido tanto por los
profesionales de la salud28,29 como por la
propia ciudadanía30-32. 

REFLEXIONES SOBRE ALGUNAS
CUESTIONES ÉTICAS (Y POR TANTO
PRÁCTICAS)

Afirmo, de entrada, que los DVA no
están libres de riesgos. Si se interpretan o
se redactan mal, pueden llevar a que el
médico trate menos de lo debido al pacien-
te; pueden añadir una capa técnica más al
proceso ya muy técnico y complicado de
toma de decisiones; pueden ser utilizados

como un instrumento para disminuir la res-
ponsabilidad que en estas cuestiones tie-
nen los profesionales y las instituciones
sanitarias; y también, finalmente, pueden
llevar a los sanitarios a sentirse libres de la
carga de tener que preocuparse de sus
pacientes. Porque, aunque los DVA surgie-
ron para que médicos y pacientes se comu-
nicaran de forma permanente, al refugiarse
en una regla o norma general, los médicos
pueden utilizarlos para escapar y alejarse
fácilmente de la preocupación por la situa-
ción particular del paciente concreto,
dejando al enfermo abandonado. En mi opi-
nión, los pacientes que rellenan sin más los
documentos que se les ofrecen son pacien-
tes abandonados porque, a veces, debido a
la falta de asesoramiento profesional, pue-
den llegar a formular instrucciones mutua-
mente inconsistentes33. Del mismo modo
que también son pacientes abandonados
quienes firman los documentos de consen-
timiento informado sin haber sido debida-
mente informados y sin haber sido guiados
a través de la información mediante una
comunicación respetuosa y empática. Para
ello se necesita lo que Epstein34 llama una
“práctica juiciosa”, un modo de hacer
caracterizado por la observación activa de
uno mismo, del paciente y del problema a
resolver; la visión periférica; el proceso de
preatención; la curiosidad crítica; la valen-
tía de ver el mundo tal cual es más que
como uno desearía que fuera; la voluntad
de examinar y de abandonar categorías y
prejuicios; la adopción de la mente de un
principiante; la humildad para tolerar la
existencia de áreas de incompetencia en
uno mismo; la conexión entre el sujeto que
conoce y el que es conocido; la compasión
basada en la reflexión interior, y la presen-
cia. Esta práctica juiciosa lleva tanto al
médico como al paciente a una compren-
sión integrada de la enfermedad y de la
experiencia del enfermar facilitadora de
una toma compartida de decisiones. Tam-
bién de cara al final de la vida. Y a pesar de
ello, cabe recordar que los pacientes rein-
terpretan siempre la información recibida y
que ni siquiera la experiencia con la enfer-
medad es un buen maestro, no habiéndose
encontrado asociaciones significativas
entre dicha experiencia con la formulación
de documentos de voluntades anticipadas
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(DVA) ni con el conocimiento de las opcio-
nes existentes al final de la vida35-37.

Una gran evidencia indica que las res-
puestas a las preguntas dependen de cómo
se hacen éstas, y en esa medida, las prefe-
rencias sobre tratamientos están influidas
por factores como la utilización o no de
tasas de éxito o de fracaso, el nivel de deta-
lle utilizado, y con si se explican de entra-
da las consecuencias a largo plazo38-40.

No se trata sólo, creo yo, de que las
personas formalicen DVA, tal y como afir-
man y pretender mejorar algunos auto-
res41, sino de que lo hagan bien. Y es que
elaborar un DVA sin una deliberación entre
médico y paciente difícilmente es mejor
que no tener un DVA. Son muchos los auto-
res que afirman que esta comunicación
entre paciente y personal sanitario es muy
deficiente incluso a la hora de redactar los
DVA42-45. Además, si lo que se pretende con
los DVA es proteger la autonomía del
paciente, no me cabe la menor duda de
que esto se consigue mejor en la consulta
de un médico comprometido con su
paciente que en el despacho de un notario
o en la oficina de un funcionario municipal,
porque, como dice Linda Emanuel46, los
DVA ayudan a los pacientes y a sus médi-
cos a hablar del morir y pueden por tanto
“abrir la puerta a una aproximación positi-
va y cuidadosa a la muerte”.

Preocupado por estas cuestiones,
Welie47 aporta algunas reflexiones éticas
sobre los DVA, reflexiones que Seoane
transporta al ámbito de la ley en el artícu-
lo antes citado para elaborar unas pro-
puestas de cara a mejorar la regulación
jurídica de los mismos38. Unas hacen refe-
rencia al peso moral de la autonomía del
paciente en la toma de decisiones y por
ello se pregunta si la autonomía es siempre
el principio determinante a la hora de
tomar decisiones sanitarias, afirmando
que en un contexto liberal, la autonomía es
colocada generalmente por encima de la
beneficencia, pero que sería éticamente
inconsistente si aceptáramos que la liber-
tad de elección es el único valor, o el más
importante, para los pacientes. Los pacien-
tes no buscan la libertad que los políticos
liberales debaten; buscan respeto como
personas, como individuos con una vida

única, una única historia, una biografía
propia y unos objetivos únicos. Respetar
genuinamente a las personas no quiere
decir abandonarlas a su libertad sino cui-
darlas y ayudarlas de forma que esta acti-
tud les beneficie en su propia especifici-
dad. Y afirma que quizás el mayor peligro
para la atención a la salud en el siglo XXI
no sea ya el paternalismo autocrático de
los médicos sino el abandono respetuoso
de los pacientes. Por eso se cuestiona si
pueden ponerse límites a la autonomía del
paciente. Y responde afirmando que el
principio del respeto al derecho de auto-
determinación tiene dos fundamentos
morales: Por un lado, el derecho “a ser
dejado en paz”; y por otro, el derecho a
decidir qué es bueno para uno mismo. El
primer fundamento se traduce en una obli-
gación “negativa” por parte del cuidador,
esto es, en la obligación de abstenerse de
realizar intervenciones médicas no con-
sentidas. El segundo implica una obliga-
ción “positiva” mucho más fuerte, la de
cumplir los deseos del paciente de cara al
tratamiento. Ambas fundamentaciones
morales implican el deber por parte del
cuidador de aceptar el rechazo del pacien-
te a determinadas intervenciones médicas,
incluidos los tratamientos de soporte vital;
pero sólo la segunda implicaría la obliga-
ción moral de ejecutar una intervención
médica concreta a petición del paciente.
Estas diferencias en la naturaleza y en la
amplitud de las dos fundamentaciones
morales del deber de respetar los deseos
autónomos del paciente tienen lógicamen-
te consecuencias en relación con la obliga-
toriedad de los DVA y de los juicios por
sustitución, sustitutivos o mediante repre-
sentante.

Un DVA genuino no sólo expresa las
preferencias, valores o intereses persona-
les de un paciente sino que es también, de
alguna forma, un documento ejecutivo.
Pero el valor ejecutivo de una directriz que
rechaza un tratamiento es siempre mayor
que el de la que lo solicita. O más concre-
tamente: la obligación correspondiente
por parte de los cuidadores de seguir una
directriz es mayor cuando los pacientes
rechazan un tratamiento. Ningún médico
está obligado a proporcionar tratamiento
que él sabe es perjudicial para el paciente,
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pero sí tiene que aceptar el rechazo del
paciente a un tratamiento aunque pueda
ser beneficioso para el enfermo. Un recha-
zo de tratamiento de un paciente compe-
tente ha de ser respetado siempre, pero,
¿es la obligación del médico de aceptar tal
rechazo igualmente fuerte cuando tal
voluntad viene reflejada a través de un
DVA?.

Hay dudas sobre el grado de autoridad
de las personas para tomar decisiones
para un “futuro yo”. Si aceptamos, tal y
como defiende Parfitt48, que la continuidad
y la conexión psicológicas durante la vida
humana pueden disminuir, también se
puede debilitar la unión moral de las obli-
gaciones que emanan de un DVA con la
documentación escrita en un estadio pre-
vio de la vida. Si Parfitt estuviera en lo cier-
to, el sentido último de los DVA queda res-
tringido, ya que la primera de estas
personas no podría determinar a priori
decisiones moralmente obligatorias en lo
referente a tratamientos para una ulterior
“segunda” persona49. Al contrario, otras
personas (familiares, amigos, médicos o
enfermeras) que han conocido a la “nueva”
persona estarían moralmente más justifi-
cadas para tomar decisiones médicas en
su lugar, porque la “nueva” persona podría
tener intereses diferentes a los de la “anti-
gua” personalidad50. Pero considero que
esta teoría es rechazable porque el dere-
cho de respeto a la autodeterminación
debe ser entendido como el derecho de
una y la misma persona, que como perso-
na completa ha vivido a través de varios
estadios de vida y puede hacer previsiones
para estadios futuros. Aunque conviene no
olvidar que con el paso del tiempo los DVA
pueden de hecho traicionar los auténticos
deseos de los pacientes51,52.

Existe así mismo cierto grado de preo-
cupación por el grado de autenticidad y
estabilidad de la decisión, dado que el
DVA de un paciente generalmente está
basado en la reconstrucción imaginaria
del mismo sobre cómo sería su vida en la
nunca antes experimentada condición X.
Tal reconstrucción imaginaria es altamen-
te problemática por la dificultad que
todos tenemos para predecir hechos futu-
ros, porque un paciente raramente puede
prever la naturaleza exacta de su condi-

ción futura adecuadamente, y por la difi-
cultad de predecir no ya los hechos futu-
ros sino las apreciaciones que en el futuro
una persona tendrá de esos hechos, y
existe de hecho una amplísima bibliogra-
fía que da cuenta de los cambios de los
deseos de las personas, incluso para
cosas muy sencillas, a lo largo del tiem-
po53-55. Si de todos es conocida la dificultad
de la toma de decisiones sanitarias, inclu-
so para problemas que se dan en ese
mismo momento, debida a la incertidum-
bre que las rodea, ¿cuánto más difícil no
será decidir para un futuro hipotético?56.

Hay una preocupación ética importan-
te relacionada con la existencia de salva-
guardas apropiadas para la toma de deci-
siones. Éstas hacen referencia al grado de
obligatoriedad de las preferencias y a
cuándo podrían ser desoídas. Como justifi-
caciones para no seguir los DVA se suelen
citar: la calidad del DVA es muy baja; la
información accesible al profesional con-
tradice al DVA; la invasividad de la inter-
vención es pequeña  comparada con las
consecuencias derivadas de no realizarla;
y finalmente, en el caso de un paciente que
rechaza un tratamiento, el nivel o grado en
el que la imposición del tratamiento sería
percibida por el paciente como una viola-
ción de su voluntad. Son interesantes al
respecto el caso de Texas que ha legislado
la forma en que los médicos pueden opo-
nerse a las voluntades del paciente cuando
éste ha solicitado tratamientos considera-
dos inefectivos o inapropiados por los pro-
fesionales sanitarios57,58 así como las críti-
cas recibidas por la utilitarista revisión
hecha en 2006 de la legislación americana
con la intención de permitir el no segui-
miento de los DVA de cara a conseguir
órganos para trasplante59.

Cabe recordar, además, que toda infor-
mación que no parte directamente del pro-
pio paciente es esencialmente poco fiable.
Mientras que uno puede tener en cuenta
los documentos escritos por el paciente o
las narraciones grabadas y corroboradas
por él mismo, ningún análisis interpretado
o, aún peor, intuitivo por familiares, ami-
gos y otras terceras personas de los valo-
res personales e intereses privados del
paciente es aceptable sin más delibera-
ción. La vida es lo suficientemente impre-
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decible como para ser adecuadamente fija-
da en los DVA. Pero sin una evidencia
carente de ambigüedad, el representante
no puede reconstruir lo que el paciente
hubiera deseado si no se hubiera vuelto
incompetente. Idealmente, por tanto, los
sustitutos no debieran descansar sólo en
testimonios pasados del y sobre el pacien-
te sino que debieran participar directa y
activamente en las deliberaciones previas
a la redacción del DVA para poder inter-
pretar adecuadamente las palabras y los
deseos del enfermo al que sustituyen o
complementan en la toma de decisiones. 

También es clara la preocupación
sobre la validez en el tiempo de un DVA.
¿Tiene la misma validez y, por tanto, obliga
de igual manera un DVA redactado hace
cinco días que uno escrito hace cinco
meses o cinco años?

Finalmente, se debe llamar la atención
sobre el diferente valor de la autonomía en
los diversos grupos étnicos y comunida-
des culturales, aspecto muy a tener en
cuenta en nuestra sociedad cada vez más
multicultural. 

LA IMPORTANCIA DE LAS
CUESTIONES PRÁCTICAS (Y POR
TANTO ÉTICAS)

Hay por todo ello quien se pregunta si
realmente merece la pena elaborar un DVA.
En 1991, Brock60 especificaba varias situa-
ciones que obligaban al médico a no hacer
caso a lo expuesto en el DVA. Esto, en su
opinión, afirmaba el valor de los DVA en
casi todos los demás casos. Personalmen-
te pienso que cada DVA debe ser analizado
y valorado en cada situación concreta por-
que la existencia de un DVA no exime al
médico de la obligación de analizar qué es
lo más conveniente para los intereses de
su paciente en cada momento. Cada DVA
debe ser valorado individualmente; no se
puede aceptar su contenido sin más. Esta
postura, en alguna medida, casi hace al
DVA un documento éticamente superfluo
para los médicos porque, en el fondo, los
médicos deberán hablar y deliberar igual-
mente con los representantes de un
paciente que tiene un DVA que con los del
que no lo tiene para intentar tomar la deci-
sión más acorde a sus intereses y valores

actuales. Porque el hecho de que el DVA
sea un documento legal no lo hace ni legí-
timo ni más válido éticamente que una
buena deliberación. 

A pesar de las normas y obligaciones
que menciona la PSDA un porcentaje muy
pequeño de la población americana ha
redactado DVA. Esta baja incidencia es acha-
cada a que los profesionales de la salud (PS)
y las instituciones sanitarias creen que esta
labor es tarea exclusiva de los pacientes; a
que es incómodo para los PS hablar de cues-
tiones relacionadas con la muerte; a que es
difícil hacerlos; a que muchos dudan que lo
necesiten; a que no creen que ello afecte al
tratamiento que vayan a recibir; a que es
incompatible con sus tradiciones e ideas
culturales; y a que tanto los PS como los pro-
pios ciudadanos piensan que este tema va
dirigido fundamentalmente a los ancianos o
enfermos crónicos61-63 .

En este sentido cabe señalar que cuan-
do los pacientes que acuden a un centro
de salud son informados sobre los DVA las
personas muestran interés por los mismos
y expresan su intención favorable a cum-
plimentarlos64, y que el número de DVA65 y
la satisfacción con la atención recibida66

aumentan. 

Como se ha mencionado, los DVA ayu-
dan a pensar en la enfermedad y en la
muerte, a hablar de los deseos personales
sobre estas situaciones con el médico y los
seres queridos, a hablar del miedo a que-
dar atrapado en las redes del sistema sani-
tario, a aclarar preferencias sobre trata-
mientos, a nombrar un sustituto, etc. Pero
todo ello es imposible de hacer si los
pacientes, los representantes y los PS no
hablan entre ellos, y si éstos no les infor-
man y les aconsejan adecuadamente67. Y es
que entender los DVA como una especie de
lista de aprobación o de rechazo de deter-
minados tratamientos no responde a las
necesidades reales de los enfermos.

Jezewsi y col68 han analizado la efectivi-
dad de las intervenciones realizadas en
EEUU para aumentar el cumplimiento de
las obligaciones derivadas de la PSDA. Los
autores encuentran que se han realizado
dos tipos de intervenciones para intentar
conseguir aumentar el número de DVA:
didácticas e interactivas. En las primeras
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la información se proporciona a través de
programas educativos, en los centros asis-
tenciales o por correo. En las interactivas
se hace mediante diálogos entre el perso-
nal sanitario y la persona concreta, que
puede así hacer preguntar, aclarar dudas y
solicitar ayuda para rellenar dichos docu-
mentos. El resultado del análisis de la lite-
ratura publicada no deja lugar a dudas: la
estrategia didáctica no produce un aumen-
to significativo de DVA mientras que la
estrategia interactiva sí lo hace, en canti-
dad y en calidad. Por cierto, los resultados
son mejores en todos los grupos de edad
pero fundamentalmente entre la población
de la tercera edad. Los autores concluyen
afirmando la importancia de establecer
asesorías sanitarias que garanticen que las
personas que rellenan DVA lo hacen tras
aclarar sus dudas y sabiendo a quién se
dirigen. Sin embargo, la adición de una
cinta de video a los folletos explicativos
que se enviaban por correo no consiguió
aumentar la prevalencia de DVA en una
población de personas de la tercera edad
sino que, al contrario, los pacientes se vol-
vían más conscientes de las razones para
no formalizar DVA69.

En Cataluña, al menos hasta 2003, la
mayoría de DVA redactados son de perso-
nas sanas que no padecen enfermedades
que pongan en grave riesgo su vida en ese
momento, por lo que la ayuda personalizada
de un sanitario parece muy interesante de
cara a la calidad de dichos DVA70,71. Pero esto
requiere de un proceso de reflexión indivi-
dual y comunitaria en el que el papel de los
PS es fundamental72. Porque si algo está
claro en relación con los DVA y la planifica-
ción anticipada de la asistencia es que hay
que sacarlos del mundo de lo legal para rein-
sertarlos en lo ético y profesional sanitario73.
Cabe aquí resaltar el importante papel que
pueden desempeñar en esta labor el perso-
nal de enfermería y otros sanitarios74-76.

Por eso, si los PS y los pacientes no
entramos en reflexiones más profundas a
la hora de redactarlos, como hasta el
momento, los DVA serán, sobre todo, una
solución legal centrada en el médico, en el
abogado y en intervenciones específicas
distintas de las preocupaciones reales del
paciente77. Y quizás cabe también reseñar
que hay quien afirma que la problemática

de la implementación de los DVA no está
relacionada únicamente con los problemas
prácticos de los mismos (redacción, regis-
tro, etc.) sino en la dificultad de enfrentar-
nos a la ambivalencia que todos y cada
uno de nosotros sentimos ante el proble-
ma de la muerte, de la muerte en general y
de la propia en concreto78.

LA PLANIFICACIÓN ANTICIPADA DE
LA ATENCIÓN

Por todo ello se afirma que el DVA no es
más que uno de los componentes de la pla-
nificación anticipada de la atención (PA). Y
se define ésta como el proceso por el cual
un paciente, tras deliberación con su médi-
co, seres queridos, etc., toma decisiones
sobre la atención sanitaria que desea en el
futuro79. Otros afirman que no se trata sólo
de la preparación de documentos legales
sino también de la deliberación con familia-
res y médicos sobre lo que el futuro puede
ofrecer a los enfermos graves, sobre cómo
quieren los pacientes y sus familias que sus
creencias y preferencias guíen las decisio-
nes (cuando aparezcan problemas médicos
críticos inesperados y bruscos), y sobre
cómo se podrían aliviar preocupaciones
relacionadas con la situación económica,
cuestiones familiares, espirituales y otras
que preocupan gravemente a los pacientes
moribundos y sus familias, siendo cons-
cientes de las enormes dificultades que
todo esto conlleva y que son las que quizás
transformen la medicina de una mera ocu-
pación en una verdadera profesión80. Por
eso se dice que la PA es el proceso de pla-
nificación de la atención médica en el futu-
ro, en el caso de que el paciente no sea
entonces capaz de tomar sus propias deci-
siones; o sea, el proceso de discusión y
documentación estructurada dentro del
proceso habitual de atención a la salud, que
se revisa y pone al día periódicamente81.

La PA tiene un objetivo global que es el
de asegurar que la atención sanitaria sea
conforme a las preferencias del paciente
cuando éste sea incapaz de participar en la
toma de decisiones, y los siguientes objeti-
vos específicos: 

1. La mejora del proceso de toma de
decisiones, facilitando la toma com-
partida de decisiones entre pacien-
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tes, sustitutos y PS, basados en el pro-
nóstico y las preferencias del pacien-
te; permitiendo, sin imposiciones, la
delegación de las decisiones sobre
tratamientos; balanceando la especifi-
cidad con la flexibilidad en situacio-
nes clínicas cambiantes; favoreciendo
la educación pública y privada sobre
el proceso del morir y cuestiones rela-
cionadas con el mismo; y 

2. La mejora de los resultados para los
pacientes, optimizando el bienestar
del enfermo; disminuyendo la fre-
cuencia y la magnitud de los posi-
bles tratamientos excesivos o exce-
sivamente parcos; asegurando que
los pacientes tienen control sobre
su asistencia sanitaria; y disminu-
yendo las preocupaciones de las
personas sobre la creación de posi-
bles cargas a sus familiares y seres
queridos82.

La PA puede objetivarse formalmente
mediante documentos legales tales como
el DVA, las directrices médicas o mediante
la designación de un sustituto, o bien infor-
malmente mediante la llamada “historia de
valores” o mediante instrucciones verba-
les, recolecciones de conversaciones, ano-
taciones en la historia clínica, cartas, etc.
Ejemplos de DVA son el de la Asociación
Derecho a Morir Dignamente o el de la
Conferencia Episcopal. Como ejemplo de
directrices médicas se puede citar el
rechazo a las transfusiones de los Testigos
de Jehová. La historia de valores es un
documento que proporciona información
de fondo que aclara la intención de las
voluntades anticipadas e incluye detalles
morales, sociales, religiosos y filosóficos
así como experiencias del paciente y diag-
nósticos médicos del mismo83-85. No se ha
comprobado hasta el momento que los
pacientes prefieran un tipo de DVA sobre
otro ni que ninguno de ellos sea un factor
suficiente para que sobre él se inicie una
conversación relacionada con el tema con
el médico86.

Considero que cuando una persona
quiera elaborar un DVA debe al menos
hacerse las siguientes cinco preguntas e
intentar responderlas87: ¿Qué quiero hacer,
un DVA o nombrar a mi representante?

¿Directrices médicas o representante?
¿Directrices detalladas o generales? ¿Cen-
tradas en valores, objetivos o preferen-
cias? ¿Directriz genérica o específica para
cada enfermedad?.

En mi opinión, un buen DVA, para serlo,
debe contener al menos: historia de valo-
res, especificación de límites al tratamien-
to y nombramiento del sustituto (aceptado
por el propio sustituto). Puede además
completarse con algunas indicaciones
para después del fallecimiento como
puede ser el deseo de donar los órganos.
Los DVA, ya lo he dicho, pueden carecer de
sentido sin una comunicación abierta y
honesta entre paciente y PS sobre la situa-
ción clínica del enfermo, los posibles resul-
tados y las opciones de tratamiento88. Las
decisiones son necesarias pero como inte-
grantes de una más amplia deliberación
con los pacientes sobre la base de sus
valores y de su experiencia de la enferme-
dad89,90. 

Un problema añadido se deriva de que
las preferencias pueden cambiar con las
circunstancias91,92. De hecho se ha compro-
bado que el 70% de los pacientes mantiene
lo afirmado previamente y el 30% lo modi-
fica. Aunque son más cambiantes las opi-
niones de quienes no han completado un
DVA que las de los que sí lo han hecho. Y
son más estables en el tiempo las opinio-
nes de quienes deseaban menos trata-
mientos que las de los deseaban más.
Cuando se producen cambios en las prefe-
rencias, generalmente van en la dirección
de desear menos tratamientos. Las deci-
siones más sostenidas son las que se han
tomado tras deliberar con el médico. En un
estudio, las preferencias sobre tratamien-
tos de soporte vital eran sólo moderada-
mente estables a los 2 años, y variaban
según el escenario de la enfermedad. Los
participantes, sin embargo, no eran cons-
cientes de estos cambios93. 

En un estudio con 201 pacientes de la
tercera edad se vio que según el modo de
presentación de una intervención médica,
un 12% la aceptaba y un 30% la rechazaba.
Tras una nueva presentación en la que los
médicos les explicaron dicha intervención
de forma distinta, el 75% de los enfermos
cambió su respuesta. Lo que no hace más
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que subrayar la importancia de hablar
siempre con el paciente94,95. Pero es que,
además, se ha comprobado que las res-
puestas que dan los pacientes a las pre-
guntas que se les hacen de cara a rellenar
un DVA están influidas en gran medida por
la respuesta inherente por defecto en la
propia pregunta, lo que cuestiona la
supuesta efectividad de los DVA para pre-
servar la autonomía del paciente96.

A pesar de que las decisiones por sus-
tituto son predictores imperfectos de los
deseos de los pacientes97-99, muchos pa -
cientes prefieren dejar estas decisiones en
manos de sus seres queridos que escritas
en un papel100,101. Pero tampoco es siempre
así. En otro estudio se ha demostrado que
aunque el 24% había hablado con su pare-
ja del tema, el 29% no le nombró como sus-
tituto porque considera que no es adecua-
do dejarle una carga así o porque “es
demasiado emocional y no defendería lo
que yo quiero”102. En caso de discrepancia
entre paciente y sustituto103, el 46% prefería
que se siguiera su propia decisión, el 57%
por motivos de respeto a la autonomía, el
18% por la dureza de la decisión para el
sustituto, el 15% por considerar al sustitu-
to demasiado emocional, y el 11% por con-
flicto de valores o de creencias con el sus-
tituto. El 54% que prefería se siguiera la
decisión tomada por el sustituto lo hacía
por su confianza en la capacidad y el cono-
cimiento del sustituto en un 63%, por la
relación de confianza con él en un 22%, y
por la preocupación por el mejor interés
del sustituto en un 21%. Puede decirse,
pues, que para los pacientes sus relacio-
nes son más importantes que las decisio-
nes concretas, y que hacer descansar
estas decisiones en personas importantes
para el enfermo proporciona una sensa-
ción de control mayor que la propia toma
de decisiones104. Esto parece confirmarse
por los resultados de un estudio con
pacientes con esclerosis lateral amiotrófi-
ca en el que se comprueba que entre un 53-
70% había hablado con sus familiares
sobre limitación de esfuerzo terapéutico, y
que sólo un 26-34% lo había hecho con su
médico105.

Teno y col106 analizan la efectividad
práctica de la PSDA y dicen que “Los estilos
habituales de práctica indican que el incre-

mento de la existencia de Directivas Antici-
padas no constituye un factor sustancial en
la mejora del cuidado de los pacientes gra-
vemente enfermos. Los futuros esfuerzos
para mejorar la toma de decisiones deberí-
an centrarse en los estilos habituales de
práctica a través de una mayor comunica-
ción y una planificación de la atención sani-
taria más global”.

En esa dirección se inscriben también
las recomendaciones de Hickman et al.107

quienes afirman que se debe ir más allá de
los DVA clásicos escritos que no han alcan-
zado su objetivo y que, en todo caso, éstos
no debieran ser más que el final de un pro-
ceso de comunicación entre todos los par-
ticipantes en la relación clínica, y que su
objetivo sería el respeto al proyecto vital
de cada uno en todas sus dimensiones.

REFLEXIONES FINALES A MODO DE
CONCLUSIONES

La comunicación y la deliberación con
los pacientes y sus seres queridos consti-
tuyen muchas veces uno de los aspectos
más agradecidos del cuidado para muchas
personas que van a dejar de vivir. Al final,
son estas realidades últimas las que pue-
den llevarnos a vivir la muerte como un
proceso natural y como una experiencia
llena de sentido108.

Una razón importante del fracaso ini-
cial de la puesta en marcha de los DVA resi-
de en que no se ha dado la importancia
que merece a la comunicación con los
pacientes109,110 porque su propósito funda-
mental es el de ayudar a los pacientes a
prepararse para la incapacidad y también
para la muerte y no otros. 

Deberíamos, por tanto, relegar los DVA
al papel que deben tener, esto es, a ser una
parte necesaria pero no fundamental de la
PA. No hacerlo así es persistir en el error,
reforzando el triunfo del dogma sobre la
reflexión y de la esperanza sobre la expe-
riencia111. Para ello se debe: 1. Tratar la PA
como un proceso permanente dentro de la
relación clínica, y no como un acto dirigido
a producir un producto, la firma de un
documento; 2. Cambiar el centro de la PA
hacia la facilitación de la deliberación
sobre valores y preferencias; 3. Llevar el
centro de deliberación a la comunidad y a
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la unidad familiar; y 4. Promover la forma-
ción de los PS sobre los problemas del final
de la vida.

Estas son las lecciones que se despren-
den de las experiencias positivas con la PA
de La Crosse en Winsconsin (EEUU)112 y de la
Universidad de McMaster en Ontario (Cana-
dá)113. Pero poco o casi nada de esto se está
haciendo en España (con alguna interesantí-
sima excepción en Andalucía y Murcia, fun-
damentalmente) por lo que se están repi-
tiendo de forma mimética todos y cada uno
de los errores que la implantación de los
DVA supuso en EEUU. Como si la experien-
cia de los demás no nos sirviera para nada.

Los DVA y las leyes que los regulan pue-
den ser interpretados literalmente, pero
no basta con dar información a los pacien-
tes ni con aceptar como válidos para siem-
pre los deseos expresados en un momento
concreto. Es cuando están sanos cuando
los pacientes deben comenzar a hablar
con sus seres queridos y los médicos
sobre los DVA114. Y se debe deliberar no
sólo sobre cómo quieren ser tratados en el
futuro sino sobre sus valores, esperanzas,
deseos e ilusiones. Y no sólo una vez, sino
de forma mantenida a lo largo del tiempo.

Las personas, en tanto que seres socia-
les, tienen obligaciones mutuas. La auto-
nomía no se da en el vacío sino en la vida
en común. Las personas no lo somos fuera
de los lazos sociales o de la comunidad, y
ésta no puede existir, desarrollarse y cre-
cer, sin la ayuda de las personas que la
conforman. Y al tomar decisiones para
uno, tenemos que ser conscientes de esta
interdependencia115.

La PA no viene a complicarnos el traba-
jo. Todo lo contrario: la PA no es  más que
el reflejo de la complejidad de la situación
en que ya nos movemos116. Cualquier situa-
ción problemática –y el final de la vida lo
es– requiere medidas complejas, reflexión
y diálogo. Por ello abogo y desde aquí
animo a los PS y a las instituciones sanita-
rias a tener en cuenta esta interpretación
del derecho a decidir y a poner en marcha
cuantas medidas sean necesarias para
hacerlo efectivo. En profundidad, porque
profundas son las consecuencias de estas
decisiones, para cada uno y para la socie-
dad. 
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