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Resumen El testamento terminal es elaborado técnicamente por el
paciente o una persona en general (si este Ultimo lo hace en algun
momento de su vida previendo una situacién fatal en su existencia),
de manera individual o colectiva con el apoyo de algunos familiares
o personal sanitario. En el presente se tratara sobre los aspectos téc-
nicos-sanitarios del proceso de creacidn y aplicacién del testamento
vital aplicada en enfermos crénicos, en estado terminal o al final de
sus vidas en hospitales publicos o privados, para que no se atienda
s6lo a un criterio de decisidn, se presenta la opcidon como se efectua,
por ejemplo, en Gran Bretafia, de elaborarse antes del Documento
de voluntades anticipadas (DVA), y en este caso seria para el testa-
mento vital con anexo temporal (TAV), un cuestionario para tener en
cuenta a la hora de planificar en especifico el testamento vital.

Como analiza Fernandez-Carrién en “De la voluntad anticipada al tes-
tamento vital o voluntad terminal pasando por la planificacion anti-
cipada en enfermos terminales, y la eutanasia” (2025), para que el
enfermo no dependa exclusivamente del criterio médico, tal como
desea que sea Gregorio Palacios y como sucede con normalidad en
la mayoria de los hospitales del mundo, como establece la ley de ac-
cion profesional de la salud, que “es el médico responsable del pa-
ciente el que debera hacer la valoracion [de alta, y tratamiento a se-
guir] en cada caso concreto” (Palacios, 2018: 45), cuando en verdad
se hace necesario que exista la posibilidad de que los pacientes
cuente con un testamento vital que incluya —como apunta
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Fernandez-Carridn- todos los momentos de la vida del enfermo en
cuestién, pudiéndose denominar entonces “testamento vital con
anexo temporal” (FC), para diferenciarlo del que aluda exclusiva-
mente al fin de la vida del interesado.

Abstract The living will is technically drawn up by the patient or a
person in general (if the latter does so at some point in their life in
anticipation of a fatal situation in their existence), individually or co-
llectively with the support of some family members or healthcare
personnel. This article will discuss the technical and healthcare as-
pects of the process of creating and applying living wills for chroni-
cally ill patients, those who are terminally ill, or those at the end of
their lives in public or private hospitals. So that decision-making is
not based on a single criterion, the option is presented, as is done in
Great Britain, for example, of drawing up an Advance Directive (DVA)
beforehand. and in this case it would be for the living will with a tem-
porary annex (TAV), a questionnaire to be taken into account when
planning the specific living will.

As Fernandez-Carridn analyzes in “From advance directives to living
wills or terminal directives, including advance planning for terminally
ill patients and euthanasia” (2025), so that the patient does not de-
pend exclusively on medical criteria, as Gregorio Palacios wishes and
as is normally the case in most hospitals around the world, as esta-
blished by the law on professional health practice, which states that
“it is the doctor responsible for the patient who must make the as-
sessment [of discharge and treatment to be followed] in each specific
case” (Palacios, 2018: 45), when in fact it is necessary for patients to
have the possibility of a living will that includes—as Fernandez-Ca-
rrion points out—all the moments of the patient's life in question,
which could then be called a “living will with a temporary annex”
(FC), to differentiate it from one that refers exclusively to the end of
the patient's life.
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Sentido, intencionalidad y proceso técnico a seguir para la elabora-
cién del Modelo de testamento vital con anexo temporal!

1 Introduccidn

El testamento terminal es elaborado técnicamente por el paciente o
una persona en general (si este ultimo lo hace en algin momento de
su vida previendo una situacion fatal en su existencia), de manera
individual o colectiva con el apoyo de algunos familiares o personal
sanitario. En el presente se tratara sobre los aspectos técnicos-sani-
tarios del proceso de creacidn y aplicacién del testamento vital apli-
cada en enfermos croénicos, en estado terminal o al final de sus vidas
en hospitales publicos o privados, para que no se atienda sélo a un
criterio de decisidn, se presenta la opcidn como se efectua, por ejem-
plo, en Gran Bretafia, de elaborarse antes del Documento de volun-
tades anticipadas (DVA), y en este caso seria para el testamento vital
con anexo temporal (TAV), un cuestionario para tener en cuenta a la
hora de planificar en especifico el testamento vital.

Como analiza Fernandez-Carrién en “De la voluntad anticipada al tes-
tamento vital o voluntad terminal pasando por la planificacidn anti-
cipada en enfermos terminales, y la eutanasia” (2025), para que el
enfermo no dependa exclusivamente del criterio médico, tal como
desea que sea Gregorio Palacios y como sucede con normalidad en
la mayoria de los hospitales del mundo, como establece la ley de ac-
cion profesional de la salud, que “es el médico responsable del pa-
ciente el que debera hacer la valoracion [de alta, y tratamiento a se-
guir] en cada caso concreto” (Palacios, 2018: 45), cuando en verdad
se hace necesario que exista la posibilidad de que los pacientes
cuente con un testamento vital que incluya —como apunta Fernan-
dez-Carridn-todos los momentos de la vida del enfermo en cuestion,
pudiéndose denominar entonces “testamento vital con anexo tem-
poral” (FC), para diferenciarlo del que aluda exclusivamente al fin de
la vida del interesado.

11 Texto resultante de la remodelacion y ampliacién de los antecedentes
elaborados y presentados por Fernandez-Carridon como conferencia magis-
tral impartida en la UNAM en el marco del Segundo Congreso Internacional
sobre Salud: salud, sociedad y bienestar”, el 24 de marzo de 2014, y en el
capitulo de libro sobre los “Aspectos técnicos para la elaboracion de docu-
mentos de voluntades anticipadas o testamento vital”, en el libro titulado
Bioética. El final de la vida y las voluntades anticipadas, Miguel-Héctor Fer-
nandez-Carrion et al. (coordinadores) (2017: 59-80).
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2 Testamento vital con anexo temporal

Técnicamente un testamento vital (o en su defecto una voluntad an-
ticipada) se elaborada individual o colectivamente con el apoyo, la
dependencia o en compaiiia de un familiar o una persona allegada, o
un miembro del personal de salud, y para que tenga valor oficial debe
realizarse ante un notario, oficina de registro publica (hospital u otro
organismo) o empresa privada habilitada en cuestiones de bioética,
y probablemente en un futuro se aiadira la posibilidad de hacerse
en una base especializada en Internet, con repercusidn internacional.
En la actualidad, los organismos publicos y las entidades particulares
o profesionales tienen un cardcter de empleo fundamentalmente na-
cional. Se aplica a un enfermo crénico, en estado terminal o al final
de su vida en un hospital publico o privado de su propio pais.

2.1 Proceso técnico para la creacion y aplicacion del modelo de tes-
tamento vital con anexo temporal (TAV)

El testamento vital consta de una voluntad anticipada propiamente
dicha de cualquier ciudadano que prevé el tratamiento o el proceso
a seguir por los médicos y enfermeras que lo van a tratar en situacién
cronica, terminal o al final de su vida, y que puede extenderse a lo
largo de toda su existencia, estas intenciones de voluntad estaran re-
cogidas en un documento realizado ante un notario u organismo pu-
blico o privado, especializado y reconocido oficialmente para llevarlo
acaboy serd aplicado por los médicos y las enfermeras que le asistan
normalmente al final de su vida.

Las dos formas fundamentales de creacion de un testamento vital
gue existen son: Completar un formulario DVA previamente estable-
cido por el organismo publico®?, privado®® o la notaria® especializada
en esta materia, a este documento se le puede denominar Docu-
mento Previo de Voluntad Anticipada (PDVA), y que en el presente
texto se propone el cambio del término de DVA por el de TAV.

Crear un cuestionario personal acorde con los criterios morales, reli-
giosos o estrictamente personales del ciudadano que esta elaboran-
dolo individualmente o con el apoyo de otras personas: familiares y

12 A la manera como se aplica en la Junta de Andalucia, Espafia, y viene re-
cogido y analizado en profundidad en la Guia para hacer la voluntad vital
anticipada, 2012.

13 En US living will Registry, en Estados Unidos.

14 Como lo propone, por ejemplo, la Notaria 203, en la Ciudad de México.
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si es posible se recomienda contar con la ayuda o la orientacién de
algun profesional de la bioética o en su defecto de la medicina
general “con el fin de valorar el alcance de sus decisiones” (Terribas,
2012: 27).

Se inicia elabordndose el Cuestionario previo al TAV o “Cuestionario
previo al DVA”, como denomina Draper o “Documento previo de vo-
luntad anticipada” (PDVA), como un modelo orientativo a la manera
qgue lo propone el doctor inglés Richard Draper en Advance-directi-
ves-living-wills.

Cuadro 1. Cuestionario para tener en cuenta a la hora de planificar un tes-
tamento vital

Opine sobre Preferi- Proba- Incierto Proba- Deseo
las siguientes ria ble- de ble- de se-
situaciones morir mente cual- mente guir

prefer- quier preferi-  con vida
iria mo-  manera  ria vivir
rir
Paralizado
permanente-
mente,
pero con ca-

pacidad de re-
lacionarse con
los demas
Totalmente
dependiente
de los demas.
Necesita ser
alimentado
Consciente
pero incapaz
de comuni-
carse
Recuerdo con-
fuso y muy re-
ducido
Constante do-
lor incontro-
lado

Dafio cerebral.
En estado de
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coma (si recu-
perala
conciencia no-
tablemente
deteriorada)
Enfermedad
terminal (no
cancer nece-
sariamente)

Fuente: Elaboracion propia a partir de Draper, 2011: 3.

3 Caracteristicas generales del Cuestionario previo a la elaboraciéon
del TAV (Documento previo de TAV —-PDTAV-)

Después de haberse meditado suficientemente, si en distintos mo-
mentos de la vida, en un estado de euforia (mas vital), en un mo-
mento de depresidén (tendente a la muerte) y en un tercer estadio de
forma mas ponderada o tranquila, se somete a los pacientes a las
mismas interrogantes del cuestionario previo al TAV, se deberia sa-
car una media aritmética de las respuestas dadas en los dos estados
de dnimo extremoy en el intermedio, para lograr obtener una visién
real o mas préxima al estado de dnimo normal del paciente en cues-
tion.

A continuacion se ponen dos ejemplos sobre las posibles respuestas
dadas al cuestionario, desde la posicién de una persona tendente a
la depresidn, desesperacion o simplemente pesimista y un segundo
caso de una persona con una posicidn contraria: optimista; aunque
se han escogido estos dos casos casi extremos, existe una gran can-
tidad de casos intermedios, que por espacio de tiempo no se pueden
analizar.

A los valores numéricos, del 1 al 5, de respuesta a favor de la muerte
se le da un signo negativo (-), presente en la primera columnay a los
de la vida uno positivo (+), perteneciente a la ultima columna, y las
dudas se presentan con * (para las columnas 2 a la 4), cuando mas
proximo estén del cinco el deseo final es mas tendente a la muerte
en los casos - 0 a la vida con +.
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Cuadro 2. Ejemplo de cuestionario para tener en cuenta a la hora de plani-
ficar un testamento vital, contestado desde la perspectiva de una persona-

lidad depresiva®®

Opine sobre
las siguientes
situaciones

Paralizado
permanente-
mente,

pero con ca-
pacidad

de relacio-
narse con

los demds
Totalmente
dependiente
de los demas.
Necesita ser
alimentado
Consciente
pero incapaz
de comuni-
carse
Recuerdo con-
fuso y muy re-
ducido
Constante do-
lor incontro-
lado

Dafio cerebral.
En estado de
como (si recu-
pera

la conciencia
notablemente
deteriorada)
Enfermedad
terminal (no
cancer

Preferi-
ria morir

Proba-
ble-
mente
preferi-
ria morir

Incierto
de cual-
quier
manera

Proba-
ble-
mente
preferi-
ria vivir

Deseo
de
sequir
con
vida

15 Los valores numéricos dados son aproximados, propuestos como un

ejemplo.
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necesaria-
mente)
Resultado -4.29
72  Fuente: Elaboracion propia a partir de Draper, 2011: 3.

Cuadro 3. Ejemplo de cuestionario para tener en cuenta a la hora de plani-
ficar un testamento vital, contestado desde la perspectiva de una persona-
lidad optimista
Opine sobre Preferi- Proba- Incierto Proba- Deseo
las siguientes  ria morir ble- de ble- de se-
situaciones mente cual- mente quir
preferi- quier preferi-  con vida
ria morir  manera ria vivir

Paralizado +5

permanente-

mente,

pero con ca-

pacidad

de relacio-

narse con

los demds

Totalmente +5

dependiente

de los demas.

Necesita ser

alimentado

Consciente +5

pero incapaz

de comuni-

carse

Recuerdo con- +5

fuso

y muy redu-

cido

Constante do- +5

lor incontro-

lado

Dafio cerebral. +5

En estado de

coma (si recu-

pera

la conciencia

notablemente

deteriorada)
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Enfermedad +4
terminal
(no cancer
necesaria-
mente)
Resultado +4.86

Fuente: elaboracién propia a partir de Draper, 2011: 3

Tras obtener los resultados de la suma de todas las columnas, que se
divide por el niUmero total de cuadros, que estard comprendido entre
el uno y el cinco con valor positivo o negativo, dependiendo de la
opcidn de vida (+) o muerte (-) escogida, la persona en cuestion debe
realizar, si es un ser racional y los resultados del cuestionario le dan
positivos, una prevision de la situacidn familiar y econémica en la que
se va a hallar al regreso del hospital a su casa, si ésta ademads no le
va a permitir vivir dignamente, pues estd inmerso en el umbral de la
pobreza, dentro de un pésimo ambito familiar o se encuentra total-
mente solo y sin contar con ningun tipo de ayuda publica o benéfica,
la situacidn que le espera es muy dificil, negativa, por ello los valores
obtenidos deben tender al signo negativo, en favor de la muerte. En
este caso, se atiende a los criterios de la bioética argentina, que de-
fienden los condicionantes sociales y econédmicos por encima de la
teoria de los principios de autonomia propuestos por la bioética nor-
teamericana. Mientras que si se cuenta con una persona muy emo-
tiva tendente al optimismo, poco racional, muy religiosa o su situa-
cién econdmica le posibilita cualquier cuidado médico en hospitales
privados de reconocido prestigio y/o cuenta con apoyo familiar sufi-
ciente para no vivir solo ni con preocupacién de abandono médico,
debe tender a un valor positivo, en favor de la vida.

Estos porcentajes no son inamovibles, desde la aplicacién del cues-
tionario (PDTAV), pueden modificarse de acuerdo con el apoyo fami-
liar o situacidon econémica en la cual prevea que va a estar en sus
ultimos afos de vida o durante el tiempo que perdure una enferme-
dad crénica, mas que considerarse exclusivamente el estado de salud
con el que cuente en ese momento o el estado de dnimo que tenga
con regularidad, pues por lo general una persona mayor cuanto mas
edad tenga se siente menos optimista, es ley de vida, lo contrario es
un propio de un caso excepcional.

Vectores

de investigacion

73



74

CIECAL/IEHE/CIEIC-UCM/AIC/ILED/FAT Revista Vectores de Investigacion
Vol. 23 No. 23

3.1 Aplicacidn del Cuestionario para la elaboracion del TAV

Normalmente se analizan los cuestionarios de los testamentos vita-
les (o las voluntades anticipadas) de forma exclusivamente tedrica,
sin atender a su practica o a los posibles resultados obtenidos en
realidad concretas, en relacidon con este ultimo aspecto, se puede
traer a colacidn el trabajo realizado por Angel Rodriguez Jornet, José
Ibeas, et al., que aplicaron una encuesta (similar en intencién y pro-
xima en contenido al cuestionario incluido en el presente texto) a
pacientes de la Unidad de Hemodialisis del hospital de Sabadell, so-
bre si desearian algun tipo de limitaciones terapéuticas (resucitacién
cardiopulmonar en caso de paro cardio-respiratorio, ventilacion me-
canica...) [o] en caso de estar en coma profundo, estado vegetativo,
demencia profunda irreversible o enfermedad crénica en fase termi-
nal (Rodriguez Jornet, et al., 1992: 1), y obtuvieron el siguiente resul-
tado: “casi el 50% de los pacientes tratados mediante hemodidlisis
periddicamente son partidarios de limitar ciertos tratamientos en cir-
cunstancias de prondstico infausto, siendo los enfermos mds ancia-
nos los mas partidarios a manifestar la voluntad sobre esas limitacio-
nes” (Rodriguez Jornet, et al., 1992: 3).

En particular, 68 pacientes (50.7%) sefialan alguna voluntad por es-
crito, de entre ellos 48 no manifiestan nada y 18 escriben: otras po-
sibilidades. Asimismo, del total de los 68 que documentan volunta-
des por escrito, 64 expresan la intencion de que se pueda realizar con
ellos algunos tipos de limitaciones terapéuticas en los casos
de incapacidad, en los supuestos clinicos de coma permanente, es-
tado vegetativo, demencia irreversible o enfermad terminal de in-
fausto prondstico. Mientras que los otros cuatro pacientes restantes
desean que se les practique en su caso todo tipo de tratamientos (re-
cuperacion de PCR, alimentacién artificial mediante sonda
nasogastrica, intubacién y ventilacion mecdnica), y continuar reci-
biendo didlisis, en las mismas circunstancias clinicas.

El cuestionario®® se aplica entre pacientes afectados de IRCT, que han
sido tratados mediante HDp desde hace mas de tres meses en la Uni-
dad de Enfermos Crénicos “y que no tengan un prondstico infausto
(menos de tres meses de supervivencia)” (Rodriguez Jornet, et al.,

6 Formulario realizado por la Catedra de Filosofia Moral y Politica, bajo la
direccion de la profesora M. Boladeras, de la Universidad de Barcelona.



CIECAL/IEHE/CIEIC-UCM/AIC/ULED/FAT Revista Vectores de Investigacion
Vol. 23 No. 23

1992: 5) en el hospital Corporacién Sanitaria Tauli, de Sabadell?’.
Consta que 84 pacientes varones y 51 mujeres, con una media de
edad de 66,9 afios (28-89), que la nefropatia primaria es en 34 casos
vascular, 33 diabética, 12 poliquistosis renal, 15 nefropatias intersti-
ciales, 24 no filiadas y 17 otras nefropatias, especialmente glomeru-
lares.

Los resultados de este cuestionario en relacién con este grupo de en-
fermos, estudiados por Angel Rodriguez Jornet, José Ibeas, et al., en
la Unidad de Hemodialisis del hospital de Sabadell, se analizard en
profundidad en el apartado cuarto del presente capitulo.

4 Elaboracidn, registro y aplicacién del TAV
4.1 Elaboracion y registro del TAV

El documento de voluntad anticipada tomado como referencia para
la elaboracion del testamento vital serd el propuesto inicialmente
por Nduria Terribas Sala, expresado en “Las voluntades anticipadas y
su utilizacion en la toma de decisiones” (2012: 27-29), del mismo se
tacha lo que no se considera oportuno incluir en el TAV propuesto
por Fernandez-Carrién como TVA (o anterior DVA) base, esto es com-
pletado en cursiva con algunos aspectos novedosos presentes en la
Inscripcidn en el registro de voluntades vitales anticipadas de Anda-
lucia (Terribas, 2012: 9-27), y en menor medida con el de otras pro-
puestas (cuya autoria se indica en la fuente de esta Propuesta de mo-
delo de documento de voluntades anticipadas o mejor dicho DVA

17 Este centro médico tiene un area de asistencia de 400.000 habitantes,
pertenecientes al cinturdn industrial de Barcelona, con una alta tasa de emi-
gracion, aunque a 36 enfermos se les reparte el cuestionario en catalan
(26,7%) y a 99 en espafiol (73,3%), de los cuales 14 no saben leer ni escribir,
91 tienen estudios primarios, 23 secundarios, 5 grado medio y 2 superiores.
A pesar de esta diferencia de formacién académica no ha sido un impedi-
mento para el empleo de un mismo cuestionario para todos los encuesta-
dos, lo que entra en contradiccidn y niega el sentido de la propuesta reali-
zada por Maria Isabel Rivera et al. sobre la problematica de “El uso de un
consentimiento informado Unico puede ser inadecuado en investigaciones
biomédicas: [por la] heterogeneidad del alfabetismo en salud en Chile”,
pues de hacer caso a esta propuesta en particular se crearian varios cues-
tionarios que en su interpretacion podrian dar resultados distintos, cuando
la intencidn es unificadora. Otra cuestion distinta es como analiza Serrano
del Rosal, et al. ([2007]) al indicar acertadamente que “es indiscutible que
ciertas caracteristicas sociales, culturales, econdmicas y politicas influyen
en la opinién de los ciudadanos” sobre esta materia ([2007]: 23).
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base (Fernandez-Carrion, 2017: 59-80), y que en el presente texto se
denomina Modelo del documento de testamento vital con anexo
temporal (MDTAV), que es elaborado Fernandez-Carrion.

4.2 Modelo del documento de testamento vital con anexo temporal
[MDTAVF8

| o TP TRTRSRN , mayor de
edad, sexo: hombre......, mujer ..., con documento de identificacion
oficial (DNI en Espafia o CURP en Meéxico, et al.) num.

................................................. y con domicilio en ......ccccevvcvvcicinrieeenn,
callen i, , NUM. .....eoeueuenes, colonia/localidad ...........,
delegacion/provincia ...........cc.ceeeeue.. , codigo postal vy
teléfono .......eeveeeceeveevrnnnn, , correo electron/co ................................ .
lugar de nacimiento ............ccceene. , fecha de nacimiento
........................... , hacionalidad ....................ccccceuo..........., NnOombre del pa-
o [ -2 TS , hombre de la madre

estado civil: soltero ....., casado vreery OCUPACION ..o,

En caso de ser extranjero, mexicano (o del pais en el que realiza TVA)
por naturalizacion o hijo de padres extranjeros: Extranjero: docu-
mento migratorio No. ................., condicion de estancia.................... ,
No. y fecha de oficio........................ , mexicano (o del pais en el que rea-
liza TVA) por naturalizacion: carta No. ................... , fecha de
Carta ..coveeeererrenne. , Nacional hijo de extranjeros: certificacion de
nacionalidad No. . .

En caso de que la persona otorgante no pueda firmar (identificacion
de la persona que ejerce de testigo que firma en su lugar): Apellidos
Y NOMBIE .o eeeevevee v e DNI/CURP/Pasaporte

Cuenta con capacidad para tomar una decisiéon de manera libre y con
la informacion suficiente que me ha permitido reflexionar.
Manifiesto, que mediante esta Declaracién de testamento vital (TAV
o voluntad anticipada —DVA-) expreso los valores y preferencias que
deben respetarse en la asistencia sanitaria que reciba en el momento
y en una situacién en que, por diferentes circunstancias derivadas de
mi estado fisico y /o psiquico, no pueda expresar mi voluntad.

'8 Los apartados |, II, y Il deben entenderse como complementarios y suce-
sivos, ya que sin la especificacion de los principios y las situaciones sanitarias
alas que se hace referencia en los apartados | y I, las instrucciones del apar-
tado Ill no tienen sentido.
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I. Valores vitales que se han de tener en cuenta y que sustentan mis
decisiones

Para mi proyecto vital la calidad de vida es un aspecto muy impor-
tante, y esta calidad de vida la relaciono con unos supuestos que, a
modo de ejemplo, podrian ser los siguientes:

O La posibilidad de comunicarme de cualquier manera y relacio-
narme con otras personas.

0 El hecho de no sufrir dolor importante ya sea fisico o psiquico.

O La posibilidad de mantener una independencia funcional suficiente
gue me permita ser auténomo para las actividades propias de la vida
diaria.

o0 No prolongar la vida por si misma si no se dan los minimos que
resultan de los apartados precedentes cuando la situacién es irrever-
sible.

O OrOS et et

Il. Situaciones sanitarias/clinicas en las que quiero que se aplique
este documento. Quiero que se respeten de forma genérica los prin-
cipios mencionados en el apartado anterior, en las situaciones médi-
cas/clinicas como las que se especifican a continuacion, pero tam-
bién en otras analogas:

O Paralizado permanente, pero con capacidad de relacionarme con
los demss.

O Totalmente dependiente de los demas (necesidad de ser alimen-
tado).

0 Consciente pero incapaz de comunicarme.

0 Recuerdo confuso y limitado.

0 Dolor incontrolado constante.

0O Enfermedad irreversible que tiene que conducir inevitablemente
en un plazo breve a mi muerte.

O Estado vegetativo persistente.

0O Estado avanzado de la enfermedad de prondstico fatal (terminal:
no cdncer necesariamente).

0 Estado de demencia grave.

0 Dafio cerebral. En estado de coma, sin recuperacion de conciencia
o notablemente deteriorada.

O OLrOS v

I. Instrucciones sobre las actuaciones sanitarias.

Teniendo en cuenta lo anteriormente sefialado, y de acuerdo con los
criterios y las situaciones sanitarias especificas, implica tomar deci-
siones como las siguientes:
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o No prolongar inttilmente de manera artificial mi vida, por ejemplo,
mediante técnicas de soporte vital - ventilacion mecdnica, didlisis, re-
animacién cardiopulmonar, fluidos intravenosos, farmacos o alimen-
tacidn artificial-.

O Que se me suministren los farmacos necesarios para mitigar al ma-
ximo el malestar, el sufrimiento psiquico y dolor fisico que me oca-
siona mi enfermedad.

0 Que sin perjuicio de la decisién que tome, se me garantice la asis-
tencia necesaria para procurarme una muerte digna.

0 No recibir tratamientos de soporte y terapias no contrastadas, que
no demuestren efectividad o sean futiles en Unico propdsito de pro-
longar mi vida.

O Si estuviera embarazada y ocurriera alguna de las situaciones des-
critas en el apartado I, quiero que la validez de este documento
qguede en suspenso hasta después del parto, siempre que eso no
afecte negativamente el feto.

O lgualmente, manifiesto mi deseo de hacer donacién de mis 6rga-
nos para trasplantes, tratamientos, investigacion o ensefianza.

O OrOS cvveececree et e e

IV. Indicaciones sobre las siguientes actuaciones sanitarias especifi-
cas. Teniendo en cuenta lo que expreso en los tres apartados ante-
riores de esta Declaracién, mi voluntad sobre las siguientes actuacio-
nes sanitarias, siempre que estén clinicamente indicadas, es:

O Transfusién de sangre: Deseo recibirlo... No deseo recibirlo ... No
me pronuncio ...

O Alimentacidn mediante nutricion parenteral (sueros nutritivos por
via venosa): Deseo recibirlo ... No deseo recibirlo ... No me pronuncio

0 Alimentacién mediante tubo de gastrostomia (tubo que se coloca
directamente en el estémago): Deseo recibirlo ... No deseo recibirlo
... No me pronuncio ...

O Alimentacion mediante sonda nasogastrica (tubo que se introduce
por la nariz y llega hasta el estdmago): Deseo recibirlo ... No deseo
recibirlo ... No me pronuncio ...

0O Hidratacién con sueros por via venosa: Deseo recibirlo ... No deseo
recibirlo ... No me pronuncio ...

0O Técnicas de depuracién extrarrenal: Deseo recibirlo ... No deseo
recibirlo ... No me pronuncio ...

0O Respirador artificial: Deseo recibirlo ... No deseo recibirlo ... No me
pronuncio ...

0 Reanimacién cardiopulmonar: Deseo recibirlo ... No deseo recibirlo
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... No me pronuncio ...

0O Sedacion paliativa: Deseo recibirlo ... No deseo recibirlo ... No me
pronuncio ...

O OrOS vttt

V. Donacién de érganos y tejidos

Acepto que me puedan aplicar los procedimientos para la certifica-
cion de la muerte y para mantener viables los érganos hasta su ex-
traccion. Mi voluntad en relacién con la donacion de érganos vy teji-
dos de mi cuerpo es:

0 Donar los 6rganos: Si ... No ... No me pronuncio ...

0 Donar los tejidos: Si ... No ... No me pronuncio ...

VI. Otras consideraciones y preferencias que deben tenerse en
cuenta. Finalmente, deseo que en las decisiones sanitarias que me
afecten se tenga en cuenta lo siguiente: ......ccovevvvveieieeineceeene
VIl. Representante y sustituto

Designo como mi representante para que actle como interlocutor
valido y necesario con el médico o el equipo sanitario que me aten-
dera, en el caso de encontrarme en una situacion en que no pueda

expresar mi voluntad, al Sr./Sra. ......cceeeeeeeeceneeie e , con el
DNI/CURP NUM.....c.coeverererrrrrerererereereeeenene., SEXO: hombre..., mujer ...,
con domicilio en .....ceeveuveeeenne ,calle i, ndam......,
cédigo postal .........ceeueenene., colonia/localidad ......cooeveveeeveeverennnns,

delegacion/provincia ..
electronico .....ccecevvveineenenns

En consecuencia, autorizo a mi representante para que vele se cum-
plan mis deseos y tome decisiones con respecto a mi salud en el caso
de que yo no pueda por mi mismo, en las situaciones clinicas inclui-
das en esta declaracién y decida, teniendo en cuenta mis valores vi-
tales, en aquellas situaciones que no se contemplan en ella de forma
explicita:

O Siempre que no se contradigan con ninguna de las voluntades an-
ticipadas que constan en este documento de testamento vital.

O Limitaciones eSPecifiCas.......couunirirececcese ettt st st enrens
Deseo, asimismo, para el caso en que mi representante no pueda
comparecer por imposibilidad manifiesta, designar como persona
sustituta de mi representante, con las mismas atribuciones y limita-
ciones, a:

SE./SFA. cetiteeiieeeeeeieeeeveeeeseeseseesesseeneennennes, CON €1 DNI/CURP nUm........ ,
sexo: hombre ..... mujer ..., con domicilio en .....cccccevvennnne. , calle
.......................................... nam......, codigo postal ...y,
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colonia/localidad reeveiererennenn,  delegacion/provincia
................... teléfono................... Correo electronico.......cocoveveveveereenenn.
Ademas, deseo expresar lo siguiente en relacion a las funciones de
mi representante y de la persona que [o sustituya .......ccccceeeecenrennenn.
VIII. Declaracién de los testigos

Los abajo firmantes, mayores de edad, declaramos que la persona
que firma este documento de testamento vital lo ha hecho plena-
mente consciente, sin que hayamos podido apreciar ningun tipo de
coaccion ni duda en su decision.

Asimismo, los firmantes, como testigos, declaramos no mantener
ningun tipo de vinculo familiar o patrimonial con la persona que
firma este documento.

Testigo primero

0 Nombre y apellidos

o DNI/CURP

0 Direccidn

o Firma

O Fecha

Testigo segundo

0 Nombre y apellidos

o DNI/CURP

O Direccidn

o Firma

0O Fecha

Testigo tercero

0 Nombre y apellidos

o DNI/CURP

0 Direccidn

o Firma

O Fecha

IX. Aceptacion del representante

Acepto la designacidn y estoy de acuerdo en ser el representante
de....cccceeveeeeeeeeeeieriennn, €0 €l caso de que éste no pueda expresar sus
directrices con respecto a su atencion sanitaria. Comprendo y estoy
de acuerdo con seguir las directrices expresadas en este documento
por la persona que represento. Entiendo que mi representacion so-
lamente tiene sentido en caso de que la persona a quien represento
no pueda expresar por ella misma estas directrices y en el caso de
que no haya revocado previamente este documento, bien en su to-
talidad o en la parte que a mi me afecta.

0 Nombre y apellidos del representante
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o DNI/CURP

o Firma del representante

O Fecha

0 Nombre y apellidos del representante alternativo

o DNI/CURP

o Firma del representante

O Fecha

X. Cambio del representante o sustituto, o revocacién de uno de ellos
o de ambos

Revoco al representante primero o representante alternativo (ta-
chese lo que No proceda) DON/a ......cocveeeeveeecnee et eveea ,ensu
lugar se designa, a los siguientes representantes, que estan de
acuerdo con seguir las directrices expresadas en este documento por
la persona que represento. Entiendo que mi representacion sola-
mente tiene sentido en caso de que la persona a quien represento
no pueda expresar por ella misma estas directrices y en el caso de
gue no haya revocado previamente este documento, bien en su to-
talidad o en la parte que a mi me afecta.

0 Nombre y apellidos del nuevo representante

o DNI/CURP

O Firma del representante

o Fecha

0 Nombre y apellidos del nuevo representante alternativo

o DNI/CURP

O Firma del representante

0 Fecha

XI. Revocacion

............ , mayor de edad, con el DNI/CURP num..

con capaadad para tomar una decision de manera I|bre y con Ia |n-
formacion suficiente que me ha permitido reflexionar, dejo sin
efecto este documento.

O Lugary fecha .oeeeeececeie ,

O Firma del otorgante del TVA

Documentacion adjunta:

O Aceptacion de la persona representante, y en su caso, documenta-
cion acreditativa de su personalidad.

O Aceptacion de la persona sustituta del representante, y en su caso,
documentacién acreditativa de su personalidad.

0 Documentacion acreditativo de la personalidad del testigo.
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O En caso de persona menor de edad emancipada, documento que
acredite la emancipacion.

O En caso de persona incapacitada judicialmente, resolucién judicial
de incapacitacion.

O En caso de extranjero, anexar copia del documento migratorio.

O En caso de nacional por naturalizacidn, anexar carta de naturaliza-
cion. En caso de hijo de extranjeros, anexar el certificado de nacio-
nalidad.

4.3 Aplicacion prdctica del TVA

Las declaraciones de voluntad anticipada por si misma no siempre
tiene validez y por tanto no puede ser aplicada; para que asi lo sea
tiene que cumplir con una serie de requisitos, pues de lo contrario
cuenta con limitaciones para su puesta en practica.

Segun Draper una DVAy en este caso seria TVA no puede ser utilizada
para:

1 Solicitar tratamiento médico especifico.

2 Demandar alguna actuacion que es ilegal (por ejemplo, el suicidio
asistido).

3 “Elija a alguien para tomar decisiones por uno, a menos que esa

0

persona se le dé ‘poder notarial duradero’”.

4 Existe ambigliedad en el texto de “DVA” o TVA (por ejemplo, “la
redaccidon no es relevante para condicién médica del momento)”
(Draper, 2011: 2).

De igual forma, un médico puede decidir no seguir los dictados de un
“DVA” o TVA —segun Draper—, en las siguientes circunstancias:

¢ “El individuo hace cambios que invaliden la directiva (por ejemplo,
un cambio a una religién que prohibe la denegacidn de tratamiento).

e Que haya habido avances médicos que puedan haber afectado el
tratamiento inicial, a menos que la persona/paciente hiciera publica
en la directiva que se niega a tales avances.

e Cuando se aprecie ambigliedad en el texto de la directiva (por
ejemplo, la redaccion no es relevante o ha quedado obsoleta para la
condicidon médica actual (Draper, 2011: 2).

Por ultimo, un “DVA” o TVA —de acuerdo igualmente con el criterio esta-
blecido por Draper— puede ser no vélido:

¢ Si no esta firmado.
¢ Si hay razones suficientes para dudar de la autenticidad (por
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ejemplo, “si no fue el testigo”).
e Si se considera que hubo coaccidn.

¢ Si hay dudas sobre el estado mental de la persona en el momento
de la firma (Draper, 2011: 2).

Estas ultimas limitaciones propuestas por Draper, tan subjetivas,
pueden posibilitar al médico o al hospital donde se encuentra ingre-
sado el enfermo terminal para tomar la decisién institucional que
mas le convenga, por razones morales o econdmicas, lo cual, en
suma, es un problema para la aplicacidn correcta del TVA (o “DVA”),
por ello el supuesto de coaccién y el de demencia establecido por
Draper, debe descartarse, en beneficio de la honorabilidad médica.

Volviendo a la investigacion médica sobre el empleo de TVA (o DVA)
en relacion con el cuestionario aplicado por Rodriguez Jornet, José
Ibeas, et al., en la Unidad de Hemodialisis del hospital de Sabadell, se
puede sefialar que de los 64 pacientes que manifestaron alguna vo-
luntad de realizar con ellos limitaciones terapéuticas, cuatro
ya habian redactado con antelaciéon un DVA y sus respectivos repre-
sentantes lo sabian.

De igual forma, de los 68 pacientes que responden por escrito a la en-
cuesta, 36 afirman tener un representante (52.9%), 26 (38.2%) noy 6
(8.8%) “manifiestan que lo nombraran”. De los representantes nombra-
dos un 23.9% lo constituye la pareja, 55.2% los hijos, 16.4% otro familiar,
3% un médico y 1,5% una enfermera. Se da el caso, que de un total de
85 pacientes (los 68 que contestan por escrito mds otros 17) aseguran
tener un representante, el cual sabe lo que es DVA en 69 casos y 16 no
lo saben.

A lo largo de un seguimiento de 16 meses, desde la aplicaciéon del
cuestionario, de los 64 pacientes que mostraron una voluntad de li-
mitar tratamiento en las situaciones clinicas indicadas, 6 fallecieron
por retirada de didlisis, fueron 4 hombres y 2 mujeres de una media
de 76 afos (58-81). Una de las mujeres murié por decisidon propia,
pues no quiso seguir con el tratamiento mediante HDp, cuando “adn
no se habia expresado una indicacién médica”. A otra también le fue
retirado bajo su propia decision y la del equipo médico (diagnosti-
cado de neoplasia pulmonar con metastasis extendidas y en trata-
miento oncoldgico paliativo), ésta y otro paciente fallecieron igual-
mente en la Unidad de Curas Paliativas, cuatro y cinco dias, respecti-
vamente, después de su ingreso, tras seis dias sin didlisis. De estos
seis pacientes muertos, cuatro fallecieron “en situacién de
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incapacidad para tomar sus propias decisiones”, de los cuales tres
fallecieron en sus propios domicilios y los dos restantes hospitaliza-
dos por Nefrologia. En los cuatro primeros se “respetaron sus volun-
tades”, sin existir conflicto con los representantes, en su mayoria hi-
jos de los pacientes.

Se da el caso contradictorio, de un paciente de 86 afios que habia
realizado el DVA expresando esas mismas voluntades, aunque falle-
ciod tras una sesioén de didlisis, habiendo propuesto la retirada de dia-
lisis 20 dias antes a sus representantes (hijas). De igual forma, un pa-
ciente varén de 79 afos, de los 48 que no efectuaron el DVA, murié
por retirada de dialisis en situacion de incapacidad, con los proble-
mas agudizados de dolor por isquemia en las dos extremidades infe-
rioresy en una de las superiores, tras amputaciones digitales, fallecié
en su domicilio, pocos dias después de la toma de decisién médicay
admitida por sus representantes (esposa y un hijo). También una mu-
jer de 91 afios cuya hija se propuso la retirada de didlisis y que no
habia contestado el cuestionario, fallecié a los 25 dias de la pro-
puesta, pero sin retirarsele el tratamiento sustitutivo renal.

Todos estos casos denotan que, en la actualidad normalmente, se da
una notoria dicotomia entre lo que se expresa en el DVAYy la Ultima toma
de decisién por parte de los enfermos terminales, e incluso los que no
han elaborado el DVA, por ejemplo, aunque hacen publico ser partida-
rios de alguna limitacidn a la prolongacion artificial de la vida al final
cambian de opinidn, lo que en suma indica que el DVA es aldn una “de-
claracién” de intenciones orientativa y en la mayoria de los casos inde-
pendiente de la “Ultima decision de voluntades” (UDV), concepto pro-
puesto por Fernandez-Carrion para aludir a las voluntades referidas por
el paciente en los Ultimos momentos de su vida, independiente de ha-
ber elaborado o no un TVA o DVA en uno u otro sentido, por ello se de-
beria dar prevalencia a la UDV por encima del Documento convencional
de testamento vital (TAV) o de voluntades anticipadas (DVA).

En este mismo sentido se expresan Rodriguez Jornet, José lbeas, et
al., pues después de haber aplicado el estudio aludido anterior-
mente, sefialan que “ningln paciente de los encuestados realizé un
verdadero DVA opinando que las reflexiones que hicieron en el cues-
tionario validaban sus deseos en caso de incapacidad al haberlos con-
tratado con sus representantes y el médico encuestador que les lle-
vaba” (1992: 7), como solucién a este problema Fernandez-Carrion
propone que el enfermo, mientras que le sea posible mentalmente,
trate de responder de forma cabal a las interrogantes del
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“Cuestionario vital previo al TVA” (PDTAV) o DVA (PDVA), con el
apoyo de algun familiar, allegados o especialistas médicos conocidos,
a la manera que lo recomienda Draper (2012) y aplique valores nu-
méricos para dar respuesta al mismo, como lo estima Fernandez-Ca-
rrién, para que a continuacion elabore igualmente por escrito el TVA,
gque —segun Fernandez-Carrién— deberia entregar el enfermo ter-
minal o el representante al entrar en el hospital o en su defecto a los
médicos o enfermeras, y que puedan captarlo digitalmente en una
base de datos informatizada (de ambito nacional e internacional), y
gue sea revisado y aceptado por el enfermo y en caso de no poder
hacerlo él personalmente que lo haga su representante (indicado en
el TAV), para que sea aplicado en el momento necesario, indepen-
dientemente del estado de dnimo del paciente o del representante.
De esta forma el médico y las enfermeras pueden cumplir los dicta-
dos de la ultima TVA o DVA?, o la comentada anteriormente como
la “dltima decisidon de voluntades” (UDV), con el que se cuente, de
manera discreta, sin entrar en una cuestién dialogante con el en-
fermo y familiares por cambios de actitud®®, siempre que clinica-
mente (realmente) se encuentre en el final de su vida (no vale con
criterios subjetivos o aproximaciones de diagndstico médico). En el
supuesto de que el paciente cambie de opinidn con respeto a lo ex-
presado en el TVA o DVA, y lo haga por escrito o el equipo médico
transcriba lo expresado por el propio enfermo en estado terminal, se
deben entender estos deseos como la “lltima decisién de volunta-
des” (UDV), que debe prevalecer por encima del previo TVA o DVAZL,

5 Realidad sociolégica del conocimiento y aplicacion del TVA (anti-
guo DAV)

Como apunta Serrano del Rosal, et al. la mayoria de la poblacion de
Andalucia (un 80%), sobre la que se ha estudiado la aplicacion del
DVA, lo que puede hacerse extensible a casi la totalidad del mundo,

1% S6lo cuando se cuente con varios TVA o DVA, en el caso de que sélo se
tenga un TVA o DVA no es necesaria esta propuesta, pues solo habria que
seguir los criterios establecidos en el tUnico TVA o DVA.

20 Aspecto que corresponde con la practica hospitalaria expuesta por Gus-
tavo G. De Simone en “El final de la vida: situaciones clinicas y cuestiona-
mientos éticos” (2000: [6-8]).

21 Fernandez-Carrién recomienda que se imponga en todos los casos lo es-
crito sobre lo hablado, pues en situaciones de enfermedad terminal es facil
caer en equivocos de dificil solucion.
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no ha oido hablar del DVA (aunque en Andalucia se produce unos
afios mas tarde, después de 2003, en el que es posible ejercitarse),
aungue los medios de comunicacién han sido sus principales propa-
gadores, el problema es que deberian haberlo sido los hospitales y
los familiares de los beneficiados de estas medidas bioéticas.

A pesar de que existe un desconocimiento general sobre el valor del
DVA, se da la paradoja que casi la totalidad de la poblacién encues-
tada se ha mostrado (en Andalucia) muy favorable a su aplicacidn
(90.3%). La mayoria de los encuestados estan de acuerdo en dos te-
mas que pueden considerarse los mds “controvertidos”: el derecho
a que se le aplique un tratamiento que alivie el dolor, aunque su-
ponga vivir menos tiempo (87.5%) y preferir no prolongar la vida en
situaciones irreversibles si no se disfruta de un minimo de calidad de
vida (79.1%) ([2007]: 38).

6 Conclusidon

Todos los hospitales publicos y privados, asi como los organismos ofi-
ciales?? y empresas privadas que se dediquen al desarrollo del DVA*
y los que en un futuro lo haga del TVA, deben contar con un Registro
de voluntades anticipadas digitalizadas, para ser empleadas por el
mismo hospital u otro en el caso que sea necesario, a nivel nacional
e internacional. El DVA o TVA debe ser respetado independiente-
mente de lo que pueda pensar a titulo personal un médico, una en-
fermera o lo que tenga establecido como norma colegiada el Comité
Hospitalario de Bioética (CHB), Comités Eticos Asistenciales (CEA), in-
cluso el Comité de Bioética Nacional, para que no suceda como en
este Ultimo caso ha ocurrido en Espafia, donde “el gobierno crea el
Comité de Bioética y nombra a sus 12 integrantes” con ideologia de
derecha o conservadora?®, contraria obviamente a cualquier

22 Como actualmente se lleva a cabo en Espafia, a través de la Junta de An-
dalucia, por ejemplo.

23 US Living will Registry.

24 Europa Press (2007), aunque Vicente Bellver Capella indique que “resulta
injusto descalificar a personas, en este caso los miembros del Comité de
Bioética de Espafia, por lo que se sospecha que van a hacer” (2013), pero
termina contestando a la pregunta titulo de su articulo “éQuién expide el
carné de comisario moral en bioética?” “el expendedor de carnets de comi-
sario moral ocasiona un perjuicio social. Porque, con su censura [de los ac-
tuales miembros del Comité de Bioética de Espaia], trata de impedir la cir-
culacién de las opiniones que le parecen errdneas o peligrosas [politica y
religiosamente hablando desde la derecha]” (Bellver, 2013). La voluntad
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disposicidn favorable a la aplicacion normal de los principios bioéti-
cos, y por ende del uso normal del DVA o TVA.
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