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! Ponencia realizada el 27 de septiembre de 2022 en las Jornadas “Autonomia de la vo-
luntad y decisiones al final de la vida” celebradas en Albarracin (Teruel) dentro del plan

de formacion descentralizada del Consejo General del Poder Judicial.

Con posterioridad al cierre de este trabajo se publicé en el BOPV el DECRETO 9/2024,
de 30 de enero, por el que se regula el Registro Vasco de Voluntades Anticipadas y el otorgamiento de
los documentos de voluntades anticipadas que establece una novedad significativa al atribuir,
previa habilitacién, al personal médico y de enfermeria que posea la condicién de per-
sonal funcionario o empleado publico, adscritos al departamento con competencias en
materia de salud o a Osakidetza la capacidad para actuar como personas encargadas del
Registro Vasco de Voluntades Anticipadas, para la exclusiva funcién de formalizacion del
otorgamiento del documento de voluntades anticipadas.

Mas alld de la complicada via para atribuir las competencias sin modificar la Ley 7/2002,
de 12 de diciembre, de las Voluntades Anticipadas en el ambito de la sanidad la modificacion
merece una valoraciéon favorable, en tanto parece mas adecuada la formacién del personal

sanitario para asistir en el otorgamiento del documento de voluntades anticipadas.
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Autonomia de la voluntad. Decisiones para el final de la vida. La regula-

cion de las Voluntades Anticipadas o Instrucciones Previas

Resumen: Los avances de la medicina han alargado la vida y complicado los
tratamientos, asi como sus consecuencias. En el momento actual la decisién so-
bre seguir o no esos tratamientos recae en el enfermo, su representantes legales o
allegados, que deben tomar la decisién, con unos condicionantes, en el momento
de enfrentarse al tratamiento. Ademis, cabe anticipar esa decisiéon, mediante un

documento en el que la persona decide qué tratamientos se le aplicaran y cudles no.

Palabras clave: autonomia del paciente; voluntades anticipadas.

Borondatearen autonomia. Bizitzaren amaierarako erabakiak. Aurretiazko

Borondateak edo aurretiazko jarraibideak arautzea

Laburpena: Medikuntzaren aurrerapenck bizitza luzatu dute eta tratamenduak
eta horien ondorioak konplikatu dituztez. Gaur egun, tratamendu horiek jarraitzea
edo ez egitea gaixoaren erabakia da edota haren legezko ordezkarien eta hurbileko
senideen erabakia, tratamenduari aurre egiteko uneko baldintzak aintzat hartuta.
Gainera, erabaki hori aurreratu daiteke, pertsonak zer tratamendu aplikatuko zaiz-

kion eta zein ez erabakitzen duen dokumentua.

Gako-hitzak: pazientearen autonomia; aurretiazko borondateak.
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Autonomy of the will. Decisions for the end of life. The regulation of Ad-

vance Directives or Prior Instructions

Abstract: Advances in medicine have lengthened life and complicated the treat-
ments, as well as their consequences. At the present time the decision on whether
or not to follow these treatments falls on the patient, their legal representatives or
close relatives, who must make the decision, with some conditions, at the moment
to face treatment. Furthermore, this decision can be anticipated, through a docu-
ment in which the person decides which treatments will be applied and which

will not.

Key words: patient autonomy; advanced directives.
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«La muerte no es la peor de las enfermedades;
peor es el deseo de morir y no poder consumarlo».

[Sofocles]

I. INTRODUCCION

Enfrentarse a la muerte es una de las realidades del ser humano, sea
a la propia, sea a la de los allegados. Las actitudes son diversas, desde la
aceptacidn a la negacion, pero, como dice la frase atribuida a Benjamin
Franklin, es, junto a los impuestos, lo Gnico seguro de la vida. También
se enfrentan a ella a diario los sanitarios, si bien en relacién con terceros
(Terribas 1 Sala, 2004), por lo que su enfoque es distinto; lo que no signi-
fica que sean indiferentes a la muerte de los pacientes, s6lo hay que ver las
resistencias que suelen poner a dejar morir a un paciente cuando existe

un tratamiento disponible que éste se niega a recibir.

Consecuencia de ello es la existencia inmemorial de una cultura de la muer-
fe que, en los Gltimos tiempos busca la rehumanizacion del proceso de morir

que permita a la persona morir con dignidad (Ezpeleta Echavarri, 2021).

El modo de morir ha evolucionado a lo largo del tiempo: desde la
muerte amaestrada de la alta Edad Media, en la que se la trata sin dramatis-

mo, como algo natural, hasta la muerte prohibida iniciada a finales del siglo
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XX y que dura hasta nuestros dias —en la que es un tema tab?, del que
no se habla— hemos ido pasando por diferentes niveles de aceptacion.
Hoy en dia, “[l]os extraordinarios avances médicos y cientificos produci-
dos en las Gltimas décadas han propiciado el desarrollo de técnicas cada
vez mas sofisticadas que permiten la superaciéon de un mayor namero de
enfermedades” incluso los que, hasta hace poco, eran procesos incurables
(Noriega Rodriguez, 2016:31) de forma que, a salvo de situaciones de
violencia o catastrofe, nos enfrentamos a una muerte medicalizada, en un
entorno clinico, que evoluciona hacia la muerte digna, en la que, desde
el respeto a la voluntad del enfermo, se pretende conservar su lucidez y
evitar la agonia y el sufrimiento (Audicana Uriarte, 2021); porque, como
dice Noriega Rodriguez (2016:31) también se ha “dado lugar a situacio-
nes en las que personas en estado terminal o en coma son mantenidas
artificialmente con vida de forma indefinida, generandose un debate éti-
co-juridico sobre quién puede decidir sobre su continuacién o desco-
nexién cuando el paciente no puede expresar por si mismo su opinidon”
o, por el contrario, “en los que el equipo sanitario actiia contra la lex artis

o experimenta con el paciente sin su consentimiento’”.

Dentro de ese proceso de muerte digna se incardina el control por cada
individuo, en la medida de lo posible, de sus Gltimos momentos: asistencia
religiosa, tratamientos, fallecer en el domicilio o en el hospital... Para

ejercer ese control, incluso después de perder la conciencia, puede la per-

En este sentido Batiz Cantera (2016) hizo en su conferencia una interesante reflexién
sobre los efectos de la negacién de la muerte, que hace que sélo tengamos presentes las
muertes traumdticas, que son las que nos presentan los medios de comunicacién, elimi-

nando de nuestro pensamiento la muerte natural, que es el fin habitual de la vida.

% Sobre los experimentos médicos permisibles y la necesaria aprobaciéon del enfermo para su
practica es determinante el Cédigo de ética médica de Nitremberg publicado el 20 de agosto de
1947. Su formulacién se produjo dentro de la sentencia del caso United States of America v.
Karl Brandt, et al., el llamado “Juicio de los médicos”, en el que se enjuiciaron los experimen-

tos médicos y otras actuaciones relacionadas con la sanidad ocurridas durante el IIT Reich.
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sona, cuando se encuentra en plenas facultades, otorgar un documento

en el que exprese sus deseos.

Antes de avanzar es necesaria alguna precisién terminologica, ;cémo
debemos referirnos a aquel documento que recoge nuestros deseos fu-
turos en relacién con los tratamientos que queremos y no queremos
recibir? Porque ya el propio nombre es polémico. Asi se ha hablado de
“testamento vital”, “documento de instrucciones”, “instrucciones pre-
vias”, que es el que utiliza la normativa basica estatal, o “documento de
voluntades anticipadas” (Rodriguez Lainz ef al., 2021), que es el mas co-
mun entre las normativas territoriales (Noriega Rodriguez, 2016); quizas
éste sea al mas correcto técnicamente, aunque aqui vamos a usar ‘‘testa-
mento vital” porque es el que ha triunfado socialmente, a pesar de que un
testamento es un documento para después de la muerte! y aqui hablamos

de un documento para los tltimos momentos de la vida.

En el presente trabajo trataré la autonomia de la voluntad al final de la
vida y la forma de vehicular y manifestar esa autonomia con caricter an-
ticipado, aunque para ello debamos tratar brevemente la transmision de la
informacién médico-paciente en situaciones concretas de enfermedad; no

entraré a estudiar la normativa referente a la asistencia a la muerte o euta-

281

nasia, aunque si me acercaré a la interaccion entre ésta y el testamento vital.

También haré una breve comparacién del sistema administrativo exis-
tente en el PaisVasco y Aragén como acercamiento a la normativa de dos
Comunidades Auténomas; porque no podemos olvidar que Espafia es un

pais descentralizado en el ambito sanitario.

*La primera definicion del Diccionario de la RAE es “Declaracion que de su altima
voluntad hace alguien, disponiendo de bienes y de asuntos que le atafien para después

de su muerte”.
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II. LAINFORMACION,BASE PARALATOMA DEDECISIONES.
EL CONSENTIMIENTO INFORMADO

2.1 La evolucién de la relacion médico-paciente

en la toma de decisiones

Como punto de partida, es importante repasar, aunque sea brevemente,
como hemos llegado aqui, como ha sido la relacion —mejor, la comu-
nicacion— entre el médico y el paciente a lo largo del tiempo; es impor-
tante porque nos ayudard a enfocar la importancia del testamento vital
como vehiculo de respeto a la voluntad del enfermo. Asi, siguiendo a
Audicana Uriarte (2021) y a Ulibarrena Sainz (2017) podemos distinguir:

(1) La edad del paternalismo o beneficencia, que arranca en la Gre-
cia clasica, y en la que el enfermo estd subordinado a la decisiéon del
médico, que actta buscando el que considera es el bien de aquél, lle-
gando incluso a negarle la informacién relativa a su enfermedad y al
tratamiento que se va a seguir (Romeo Malanda, 2022); informacion
que, sorprendentemente, solia compartirse con los familiares (Terribas
1 Sala, 2004), que eran quienes consensuaban con el facultativo las

medidas a tomar.

() La edad de la autonomia, que arrancaria de las Revoluciones del
XVIII, ligada al movimiento de los derechos humanos y que culmina-
ria en el asunto Schloendorft® donde se dijo que “Every human being
of adult years and sound mind has a right to determine what shall be

done with his own body”.

> Schloendorff v. Society of New York Hospital, 105 N.E. 92 (N.Y. 1914). Debe destacarse que,
como en muchas otras materias, la jurisprudencia norteamericana, sea federal sea estatal,
ha sido fundamental para la articulacién del consentimiento informado tanto en Estados
Unidos como en el resto de paises.
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En 1957 la sentencia Salgo® monetizd este derecho, al establecer la
obligacion de indemnizar en los supuestos de incumplimiento de las

instrucciones del paciente:

«A physician violates his duty to protect his patient and subjects him-
self to liability if he withholds any factors which are necessary to form
the basis of an intelligent consent by the patient to the proposed treat-
ment. Likewise, the physician may not minimize the known dangers

of a procedure or operation in order to induce his patient’s consent».

() La edad de la burocracia, en la que la autonomia del paciente se
va transformando en una burocratizacién —protocolizacidn— del sis-
tema, llegando a una situacién en la que es mas importante que quede
claro que se ha cumplido con la normativa que la forma y alcance de
la informacién facilitada. Esto puede llevar a la deshumanizacion de la
relacién médico-paciente, a su conversiéon en un mero negocio (Uli-
barrena Sainz, 2017) fruto de la medicina defensiva (Mata de Antonio,
2003) y de la profunda especializacidon que requiere la actual practica
médica (Martinez-Vares Garcia, 2008) que lleva a que sean varios los
facultativos que pueden atender a una persona, con la consiguiente

pérdida de interrelacién y confianza.

En la segunda mitad del siglo XX se produce un punto de inflexion, por
el que estas tres edades son superadas por una cuarta, mas justa, la de la
toma de decisiones compartida por médico y paciente en una relacién
horizontal, que supera la tradicional relacidn vertical (Martinez-Vares Gar-
cia, 2008); en ella el paciente, en la medida de lo posible, toma su decision
bien asesorado por un médico en el marco de relacidon dual, cuyo origen

es la enfermedad (Ulibarrena Sainz, 2017), de forma que

6 Salgo v. Leland Stanford Jr. University Board of Trustees, 154 Cal. App. 2d 560; 317 P.2d 170.
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«[d]e los profesionales sanitarios ahora se espera que nos expliquen lo
que nos pasa, que nos propongan lineas de actuacién terapéuticas, sus
pros y sus contras, y que una vez se cuente con toda esa informacion, se
proceda de acuerdo con la decision libremente adoptada por el paciente,
aunque esta no sea compartida por la sociedad o pueda ser contraria al
sentido comun, incluso aunque pueda verse como perjudicial para el

propio paciente» (Romeo Malanda, 2022:88).

Para articular esta decision estd el Consentimiento Informado, auténtico

derecho humano fundamental de los ciudadanos (Romeo Malanda, 2022).

2.2 El consentimiento informado

Una vez el paciente ha sido informado del alcance de su enfermedad,
de su previsible evolucién y de los tratamientos que puede recibir, su
margen de actuaciéon es amplio, pudiendo negarse a recibir tratamiento,
incluso si esta decision pueda suponer su muerte; es decir, que aun
considerando que no existe un derecho constitucional a morir’ (Ro-
meo Casabona y Arruego Rodriguez, 2022), si existe un margen de ac-
tuacién para articular la voluntad del paciente hasta sus Gltimas conse-

cuencias que debe ser respetado (Rodriguez Lainz ef al., 2021).

El fundamento de este derecho a la informacion lo encontramos en el
derecho a la dignidad (Dopico Gémez-Aller, 2010) y a la integridad de
la persona (Romeo Casabona y Arruego Rodriguez, 2022); se trata de un

7 En este sentido debemos recordar que, si bien no existe un derecho constitucional a
morir, la respuesta penal al suicidio ha sido siempre limitada, configurada como una suer-
te de agere licere; por un lado, la conducta es atipica para el suicida —obviamente en los
casos de tentativa, pues la consumacién extinguiria cualquier responsabilidad penal— vy,
por el otro, desde el Cddigo de 1848, tiene para el cooperador, incluso si ha sido ejecu-
tante, penas menores a las que corresponderian a un homicidio —en muchos casos, ase-
sinato—. Sobre la cuestion en general puede verse Rodriguez Lainz ef al. (2021) y Mata
de Antonio (2003).

Academia Vasca de Derecho Tlustre Colegio Notarial del Pais Vasco Tlustre Colegio de la Abogacia de Bizkaia
Zuzenbidearen Euskal Akademia Euskal Herriko Notario Elkargo Txit Prestua  Bizkaiko Abokatuen Elkargo Ohoretsua
Boletin JADO. Bilbao. Afio XIX. N° 32. Enero-Diciembre, 2024, pp. 275-324 ISSN:2173-9102

JADO Aldizkaria. Bilbo. XIX. urtea. 32 zk. 2024, Urtarrila-Abendua, 275-324 or. D.L./L.G.: BI-1677-03



FRANCISCO DE BORJA IRIARTE ANGEL 285

Autonomia de la voluntad. Decisiones para el final de la vida.
La regulacién de las Voluntades Anticipadas o Instrucciones Previas

derecho defensivo que nos permite oponernos a cualquier intervencion
no consentida en cuerpo y espiritu. Adicionalmente, el Tribunal Consti-
tucional en su sentencia 154/2002, de 18 de julio®, considerd la libertad
religiosa como otro de los derechos fundamentales a tener en cuenta al

enfrentarse al consentimiento a los tratamientos médicos.

Su positivizacion se encuentra en los articulos 5 a 9 del Convenio de
Oviedo’ y 429 de la Ley 41/2002", su origen filosofico en el antes citado
Cédigo de ética médica de Niiremberg, su definicion en el articulo 3 LAP, para
el que “la conformidad libre, voluntaria y consciente de un paciente, ma-
nifestada en el pleno uso de sus facultades después de recibir la informa-

ci6n adecuada, para que tenga lugar una actuacion que afecta a su salud”.

Los elementos basicos del consentimiento informado son, segiin Uli-
barrena Sainz (2017) (i) informacion suficiente y comprensible, (ii) vo-
luntariedad / libertad, debe ser una decision libre tanto de error como de

coaccidn, y (iii) capacidad y competencia para otorgar el consentimiento.

Es interesante en este sentido la evolucién de la doctrina constitucional
en materia de libertad para rechazar un tratamiento, desde algin pronun-
clamiento en que validé una trasfusion de sangre forzada en una mayor de
edad hasta los pronunciamientos mas recientes en los que —recogiendo
la doctrina del Tribunal Europeo de Derechos Humanos— ha ratificado
el derecho de un adulto en plenas facultades a rechazar un tratamiento,

incluso si eso supone su muerte (Romeo Casabona y Arruego Rodriguez,

8 ECLLI:ES:TC:2002:154.

9 Convenio para la proteccién de los derechos humanos y la dignidad del ser humano con respecto a
las aplicaciones de la Biologia y la Medicina (Convenio relativo a los derechos humanos y la
biomedicina), hecho en Oviedo el 4 de abril de 1997.

10 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 clinica (en
adelante, LAP o Ley 41/2002).
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2022). Doctrina que, por otro lado, es seguida con caracter general por los
Juzgados de Instruccion a los que se suelen plantear los conflictos entre

meédico y paciente a la hora de practicar o no un tratamiento.
2.3 La capacidad para la toma de decisiones médicas.
La capacidad por representacion

Varios son los supuestos con los que nos podemos encontrar.

a) El primero, y tedricamente mas sencillo es el del mayor de edad

con plena capacidad de obrar y capacidad para tomar decisiones: aqui
deberemos estar a lo que la persona decida. Debe ser una capacidad ma-
terial, una capacidad de comprender y de expresarse adecuadamente; para

Audicana Uriarte (2021) requiere un paciente que pueda:

¢ Comunicarse, de forma verbal o no.
¢ Darse cuenta de la situacién y de las expectativas razonables.
* Comprender la informacion relevante.

* Deliberar sobre las opciones que se le ofrecen, de acuerdo con los

objetivos personales y valores propios.

Sélo cuando se den estas condiciones podremos hablar de capacidad
para tomar decisiones clinicas. Sin embargo, no podemos olvidar que “no
existen procedimientos que determinen claramente la capacidad de un
paciente y la legislacion no ofrece una guia que nos oriente” ni profe-
sionales especializados en estos problemas (Romeo Malanda, 2022:93),
con lo que el facultativo actuante, que es quien, en principio hard la
valoracién, se encuentra ante una decision compleja'’ para decidir si la

persona puede o no otorgar consentimiento a una intervencién. Dopico

" E] autor trata los métodos de valoracién existentes, como el cuestionario Aid to Ca-
pacity Evaluation (ACE) y la escala MacCAT-T.
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Gomez-Aller (2010:41) propone tres vias de aproximacioén a la valora-

ci6n de la capacidad:

* El enfoque consecuencial conforme al que se considera capaz al sujeto
que toma decisiones racionales e incapaz al que actia de manera irra-
cional; tiene el problema de que s6lo permite al paciente tomar deci-
siones standard, por lo que es ajeno a nuestro sistema de autonomia del

paciente.

e El enfoque formal o de estatus por el que acudiremos a la condicioén
personal del enfermo (mayor o menor de edad, necesitado de apo-
yo...), que también debe ser rechazado en tanto no respeta los dere-

chos de menores o personas necesitadas de apoyo.

 El enfoque funcional que se basa en la concreta decision que debe
ser adoptada para medir la concreta capacidad mental, partiendo de
que, “salvo excepciones, el sujeto es competente para decidir sobre el
tratamiento médico que se le proporcione siempre que sea capaz de
comprender plenamente las implicaciones del tratamiento propuesto,
sus riesgos o posibles desventajas y las alternativas existentes”. Este es el

enfoque al que debemos acogernos hoy vy asi aparece en el art. 9.3 LAP.

Para este autor (2010) la valoracién debe hacerse, al menos preliminar-
mente, en el momento de informar al paciente, acudiéndose a especia-
listas en los casos dudosos y siempre teniendo en cuenta que la decision
facultativa puede ser cuestionada por el enfermo, llegando incluso a ju-

dicializarse la cuestion.

b) Si esta persona mayor de edad y con plena capacidad no puede to-

mar decisiones procedera el consentimiento por representacion, que po-
driamos definir como la situacién en la que “un tercero toma decisiones
sobre el cuerpo de una persona” de forma que la autonomia de la persona

se transforma en heteronomia (Dopico Goémez-Aller, 2010:40).
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Las personas vinculadas al enfermo por razones familiares o de hecho
—que son las llamadas por la ley a otorgar el consentimiento—, deberan
tomar una “decision adecuada a las circunstancias y proporcionada a las
necesidades que haya que atender, siempre en favor del paciente y con
respeto a su dignidad personal” (art. 9.5 LAP) “atendiendo siempre al
mayor beneficio para la vida o salud del paciente” (art. 9.6 LAP); como
dice Dopico Gémez-Aller (2011:32):

«...nos encontramos en este punto con una normativa poco detallada,
que por lo general se limita a indicar (con poco nivel de concrecion)
quiénes estan llamados a sustituir al paciente en los supuestos de inca-
pacidad para prestar consentimiento; y, ademas, rara vez establece una
prelacion o jerarquia entre ellos (2), de modo que si dos de los llamados
manifiestan posiciones contrarias, no se aporta un criterio de resolucion

del conflicto».

Sobre esta normativa la doctrina ha venido trabajando en varios cri-
terios, descartando en todo caso que la decisiéon pueda tomarse sobre la
base de percepciones subjetivas de la persona llamada a tomarla (Dopico
Gomez-Aller, 2010):

e El criterio llamado de best interest, en el que la decisidon debe tomarse
buscando lo mejor para el enfermo, es el que mas claramente se des-
prende del texto legal; aunque parece una cuestion sencilla, en tanto
que parece objetivable, nos encontramos con varios problemas. Por un
lado, a veces la decision no es tan clara y objetiva, a veces existe un mar-
co de decisiones admisibles dentro de la lex artis médica en el que todas las
opciones tienen riesgos y contraindicaciones (Dopico Gomez-Aller,
2011:61); un ejemplo propuesto por este autor, si bien referido a me-

nores, nos puede ilustrar:

«Una chica de catorce afios estd embarazada de doce semanas. Su perso-

nalidad es infantil e inmadura. Su padre propone con vehemencia que
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se interrumpa el embarazo, pues supone limitar vitalmente a la nifa du-
rante toda su juventud, su etapa formativa, etc. La nifia es una ferviente
catdlica y no quiere someterse a la intervencion quirtrgica (que, ademas,
la aterra). Su madre, también catdlica practicante, apoya el punto de vista

de la menor.

Nos hallamos ante un supuesto en el que,ambas opciones (la de consen-

tiry la de rechazar el tratamiento abortivo) son médicamente indicadas,

«Y si bien es cierto que puede sostenerse que una menor puede ver
sumamente limitadas sus opciones vitales por quedarse embarazada de-
masiado joven, esta es una de las consideraciones que pueden entrar en
juego a la hora de tomar una decisién sobre la intervencién quirtrgica.
El padecimiento fisico y moral que puede acarrear imponer por la fuerza
una intervencioén quirrgica abortiva a una menor catdlica es otro, y no

despreciable».

Por el otro las personas encargadas de tomar la decision pueden actuar
mis en pos de sus propios intereses que de los del paciente (Romeo
Casabona y Arruego Rodriguez, 2022)'?; cuestién que se planted en el
caso Terri Schiavo en el que “el defensor legal («Guardian ad litemy») de
la paciente subrayaba que el marido podia tener incentivos perversos
para decidir, pues era el heredero del patrimonio de la paciente”, a
pesar de lo cual los Tribunales le dieron la razén al conyuge (Dopico
Gomez-Aller, 2011:33).

e Parte de la doctrina, entre ellos Dopico Gémez-Aller (2011) tam-
bién considera aceptado por la LAP el criterio llamado de subsistuted
judgment, por el que la persona que va a tomar la decisién adopta la

que el paciente hubiese adoptado segin la informacion que dispo-

12 No existe propiamente un caso Terri Schiavo sino una serie de procedimientos que se
produjeron ante los Tribunales federales y del Estado de Florida.
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ne'?;incluye los supuestos de voluntad anticipada en los que existe una ma-
nifestacion de voluntad del enfermo anteriormente manifestada —no
solo un testamento vital, sino otras manifestaciones— en una suerte
de voluntades anticipadas verbales (Dopico Goémez-Aller, 2010:58) sino
también de voluntad hipotética, en la existe otra informacién que puede
ayudar a inferir la que hubiese sido voluntad del enfermo “(como su
religion, o filosofia vital, sus valores, su opinion respecto de supuestos si-
milares, etc.)”’; este criterio fue el que se siguid para acordar desconectar

aTerri Schiavo, lo que, por otro lado, no supuso su muerte inmediata.

Esta opinidn se fundamenta en la mencion legal a la dignidad del pa-
ciente; entre sus problemas estan la endeblez probatoria, que los datos
de que se disponen no son tan ciertos como los derivados de un docu-
mento de voluntades anticipadas —una cosa es decir algo hablando con
familiares o amigos y otra pensarlo indudablemente— y que se pueden
producir discusiones cuando son varias las personas que participan en la
decision; en todo caso cabria prueba contradictoria de lo expresado por

las personas llamadas a tomar la decision (Dopico Gomez-Aller, 2010).

En ambos casos se plantea el alcance de la decision del representante
spuede tomar cualquier decision? ;puede tomar una decisién arbitraria,
contraria a la indicacidén médica, por ejemplo, rechazar un tratamiento,
decisién que es aceptable en un sujeto mayor de edad y capaz? Dopico
Gomez-Aller (2011) da una respuesta negativa, esa decisidén nunca puede
ampararse en el superior interés del enfermo; slo cabria si acudimos al
criterio de la sustitucion en la decisién y se prueba suficientemente la

voluntad del enfermo, en una prueba extremadamente compleja'. Lo

3 porlo que sélo serd operativo en los supuestos de personas que habiendo sido capaces
han perdido por algiin motivo la capacidad de manifestar su voluntad en el momento

concreto.

4 La doctrina suele acudir al test de Buchanan y Brock, conforme al que una declaracién

tiene mas peso probatorio (i) cuanto mas concretamente esté expresada, (if) cuanto mas
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que no significa que, por ejemplo, una sedacién terapéutica no pueda
ampararse en el best interest; a veces lo mejor para el enfermo —y lo re-
comendado médicamente— es iniciar un procedimiento de cuidados
paliativos que pueda llevar a la muerte. Si acudimos a la doctrina de la
substituted judgement igualmente procederia la sedacion terapéutica salvo
que se probase —reforzadamente— que la voluntad de la persona seria
contraria (Dopico Gémez-Aller, 2010).

Un articulo en prensa de Gimbernat Ordeig publicado en EI Mundo
el 19 de abril de 2005 relata de forma coloquial pero muy acertada la

situacion:

«Por lo que se refiere al supuesto del enfermo terminal que estd pa-
deciendo graves sufrimientos fisicos, y que no puede prestar su con-
sentimiento a un tratamiento paliativo por su bajo nivel de conciencia,
o uno eficaz, por ser un menor de edad o por no estar en plenitud de
sus facultades mentales, la tesis formulada recientemente desde diversos
sectores de que entonces queda en manos de los parientes del paciente si

procede o no su sedacidn, es una tesis incorrecta.Y ello por dos razones:

— La primera porque, a falta de una manifestacion previa, expresa o ta-
cita del enfermo, la voluntad presunta de éste no puede ser interpretada
en el sentido de que pertenece a ese reducido grupo con tendencias
masoquistas, o de martires en vida, que confiere un valor superior a —y
que prefiere— una vida mas prolongada acompanada de dolores dificil-
mente soportables que otra mas corta sin esos padecimientos, sino que
lo que hay que presuponer es precisamente lo contrario: que se inclina
por una eutanasia indirecta, ya que ésta, administrada, por un médico,
es un comportamiento penalmente conforme a Derecho, cuya practica,

ademis, debe estar garantizada por el Sistema Sanitario, que tiene la obli-

directamente se refiera al propio paciente, (iii) cuanto mayor sea el nimero de fuentes
probatorias, (iv) cuanta mayor fiabilidad tengan dichas fuentes y (v) cuanto mas reiteradas
hayan sido las manifestaciones del paciente (Dopico Gémez-Aller, 2011).
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gacién de poner a disposicion de los enfermos terminales “unidades de
atencion paliativa” (arts. 12.2.8 y 132.E Ley 16/2003), y porque tanto el
Parlamento Europeo, en junio de 1999, como incluso la doctrina oficial
de la Iglesia catdlica se han pronunciado a favor de admitir la administra-
cién de opioides como la morfina y de ansioliticos, aunque ello suponga
un probable acortamiento de una vida que ya sdlo tiene la perspectiva de

discurrir hasta su final rodeada de un infierno de padecimientos fisicos.

— La segunda razén por la que la decision de los familiares no puede
ser determinante para oponerse a los cuidados paliativos de un paciente
que no puede expresar su voluntad, o que s6lo la puede manifestar inefi-
cazmente desde un punto de vista juridico, reside en que, en tales casos
de consentimiento por representacion, el articulo 9.5 de la ya citada Ley
41/2002 dispone que “la prestacion del consentimiento por representa-
cién serd adecuada a las circunstancias y proporcionada a las necesidades
que haya que atender, siempre a favor del paciente y con respeto a su
dignidad personal”, es decir: que ese consentimiento de los familiares
s6lo es vinculante para el médico si en su prestacioén se actiia en interés
del enfermo vy se atiende a la salvaguarda de su dignidad. De donde se si-
gue que, naturalmente, la negativa de los representantes a que el paciente
sea sometido a cuidados paliativos, es decir: la manifestacion de voluntad
de que aquél prolongue su agonia durante dias o semanas entre aullidos
de dolor, ni puede considerarse que atienda a los intereses del paciente,
ni mucho menos que respete su dignidad, especialmente si se tiene en
cuenta que la eutanasia indirectas penalmente licita, juridico-administra-
tivamente conforme a Derecho y que estd admitida por instituciones tan

divergentes como el Parlamento Europeo y la Iglesia catdlicar.

Para solucionar los conflictos de intereses que puedan surgir se han ba-
rajado, segin (Romeo Casabona y Arruego Rodriguez, 2022:372) varias
soluciones, como judicializar la cuestién, dejarla en manos de los comités
de ética de los hospitales —lo que puede ser desaconsejable en tanto

podria conducir a una “intromision excesiva y desproporcionada, en tér-
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minos generales, tanto en la vida familiar como en la propia dinamica
profesional y podria implicar la imposicion de intervenciones, por accioén
o por omisidn, de las que, no obstante, seria responsable el profesional
que interviene al paciente”— o, de una persona de confianza; opcidén
esta Gltima que se podria vehicular por medio de un testamento vital y
que evita los problemas derivados del consentimiento por representacion

(Quijana-Gonzalez y Tomas y Garrido, 2014).

Nuestra normativa opta por judicializar el asunto, en tanto el articulo
9.6 LAP continta

«Aquellas decisiones que sean contrarias a dichos intereses deberan po-
nerse en conocimiento de la autoridad judicial, directamente o a través
del Ministerio Fiscal, para que adopte la resolucién correspondiente, pu-
diendo actuar los facultativos en casos de urgencia, adoptando las medi-
das necesarias en salvaguarda de la vida o salud del paciente, amparados
por las causas de justificacion de cumplimiento de un deber y de estado

de necesidad».

Sila medida tomada consiste en el internamiento del sujeto se comu-

nicara a la autoridad judicial en el plazo maximo de 24 horas'.

Dentro de esta judicializacion, caso paradigmatico en Espana de dispu-
ta entre los intereses del menor y las convicciones de los representantes
legales fue el que concluy6 en la sentencia del Tribunal Constitucional
154/2002, antes citada, relativo a la condena penal a unos Testigos de
Jehova, padres de un menor que murid tras negarse a recibir transfu-
siones de sangre autorizadas por el Juzgado de guardia, por no haberle
convencido para deponer su actitud ni haber autorizado dicha interven-
ci6n meédica. El Tribunal Supremo habia condenado a los padres “como

autores responsables de un delito de homicidio, con la concurrencia, con

15 . . -y , .
Normativa de aplicacién no sélo en este supuesto, sino en todos los que opera el con-

sentimiento por representacion.
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el caracter de muy cualificada, de la atenuante de obcecacién o estado

pasional, a la pena de dos anos y seis meses de prision”.

El Tribunal Constitucional anulé la condena manifestando que

«Mas alla de las razones religiosas que motivaban la oposicién del menor, y
sin perjuicio de su especial trascendencia (en cuanto asentadas en una liber-
tad publica reconocida por la Constitucion), cobra especial interés el hecho
de que, al oponerse el menor a la injerencia ajena sobre su propio cuerpo,
estaba ejercitando un derecho de autodeterminacion que tiene por objeto
el propio sustrato corporal —como distinto del derecho a la salud o a la
vida—y que se traduce en el marco constitucional como un derecho fun-

damental a la integridad fisica (articulo 15 de la Constitucién Espanola)».

c) En los supuestos de personas necesitadas de apoyo deberemos acu-

dir a la resoluciéon que establecié las medidas y a la situacion real del
enfermo o verificar el eventual otorgamiento de un “poder o mandato
preventivo a favor de una persona de su confianza facultindola para la
gestion de sus asuntos personales y patrimoniales antes de sobrevenirle
la situacion que le impide prestar su consentimiento informado” (Vivas

Tes6n 2022:117) o de un documento de voluntades anticipadas.

En todo caso, conforme al articulo 9.7 LAP,

«Si el paciente es una persona con discapacidad, se le ofreceran las me-
didas de apoyo pertinentes, incluida la informacién en formatos adecua-
dos, siguiendo las reglas marcadas por el principio del disenio para todos
de manera que resulten accesibles y comprensibles a las personas con

discapacidad, para favorecer que pueda prestar por si su consentimiento».

d) Especialmente compleja en lo fictico es la situacién del menor de

edad mavyor de 16 afios, para el que, con caricter general, no procede el

consentimiento por representacion, sino que se debera respetar su propia

decisiéon. Aunque esta regla general es matizada por la LAP al decir que
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“cuando se trate de una actuacién de grave riesgo para la vida o salud del
menor, segun el criterio del facultativo, el consentimiento lo prestara el
representante legal del menor, una vez oida y tenida en cuenta la opinioén
del mismo”. También quedan excluidos de su ambito de decision la prac-

tica de ensayos clinicos y de técnicas de reproduccidén humana asistida.

Es decir, con caracter general le trataremos como a un adulto, a salvo
de las excepciones, en las que procede el consentimiento por representa-

cién teniendo en cuenta la opinién del menor'®

. El representante deberia
aplicar un criterio de best interest, ya que, vedado para el menor el otor-
gamiento de un testamento vital, no parece razonable pensar que cabe
reconstruir su voluntad (Dopico Gémez-Aller, 2011:36); para este autor
es una solucidn insatisfactoria, que, en mi opinidén deberia ser matizada,
porque de alguna forma su voluntad hipotética, debidamente probada,

deberia ser tenida en cuenta.

En las situaciones en las que no procede el consentimiento por repre-
sentacion se suele practicar un enfoque consecuencial, de forma que se
le permite tomar sus propias decisiones siempre que tome la decision co-
rrecta y no una arbitraria; porque en este supuesto se tendria en cuenta la

opinién de sus representantes legales y si aun asi se produce un conflicto

10 Ep relacién con este apartado es necesario recordar brevemente la redaccién original
del articulo 9 LAP en relacién con los menores mayores de 16 afios, y que, con pequenas
variaciones estuvo vigente hasta el 18 de agosto de 2015:

«Cuando se trate de menores no incapaces ni incapacitados, pero emancipados o con
dieciséis anos cumplidos, no cabe prestar el consentimiento por representacion. Sin
embargo, en caso de actuacién de grave riesgo, segtn el criterio del facultativo, los
padres seran informados y su opinidén sera tenida en cuenta para la toma de la decision

correspondiente».

Hasta ese momento, ain en los supuestos de grave riesgo la decisién era del menor, sien-
do tnicamente informados los padres, de forma que la toma de decisiones descansaba
en un reparto de roles inverso al actual, que probablemente dejaba decisiones demasiado

graves en manos de personas no del todo formadas.
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con el equipo médico, el Estado debe “proteger al menor vy, en este caso,
protegerle provisionalmente (hasta que alcance la plena autonomia) in-
cluso de sus propias decisiones no terapéuticamente indicadas” (Dopico
Gomez-Aller, 2011:37) por lo que el asunto habitualmente se judiciali-

zard y se acabari practicando el tratamiento recomendado por la lex artis.

En conclusién goza de una autonomia limitada a optar por la lex artis
en los supuestos mas graves, que nos hace dudar de la virtualidad de tal

autonomia en las decisiones importantes.

e) El siguiente grupo son los menores de 16 afios', que, a su vez divi-

diremos en dos subgrupos.

Para los menores de 16 afios inmaduros, esto es, que no sean capaces
intelectual ni emocionalmente de comprender el alcance de la interven-
ciéon el consentimiento lo otorgard su representante legal, siempre te-
niendo en cuenta su superior interés (art. 2.1 de la Ley Organica 1/1996,
de 15 de enero, de Proteccion Juridica del Menor); es decir, que el crite-

rio general es del best interest del que hemos hablado mas arriba.

En todo caso, como en el supuesto anterior, nunca cabria rechazar un
tratamiento recomendado por la lex artis en tanto se trata de un sujeto
sometido a una especial proteccion por el Estado (Dopico Gémez-Aller,
2010); el gran problema nos lo encontraremos cuando la lex artis propon-
ga varias soluciones aceptables pero de efectos diametralmente opuestos,

como en el caso antes mencionado de la menor embarazada.

Otra cosa son los menores de 16 anos maduros, que si pueden opinar

vista su libertad de autodeterminacién al encontrarnos ante un derecho
personalisimo (art. 162 CC). ;Y cuando un menor de 16 es maduro y

puede participar en la toma de decisiones médicas?

7 La compleja casuistica que puede darse con menores, y las eventuales soluciones, apa-
rece en Romeo Malanda (2022).
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Para resolver la cuestion la doctrina suele acudir al llamado fest Gillick
que se formula por Lord Scarman'® de la siguiente mamera: “As a matter
of law the parental right to determine whether or not their minor child
below the age of sixteen will have medical treatment terminates if and
when the child achieves sufficient understanding and intelligence to un-

derstand fully what is proposed”.

En estos casos del menor maduro debemos respetar su voluntad en
tanto tiene madurez para comprender la naturaleza e implicaciones de
la decision. La cuestion se complica cuando el menor —maduro, pero
menor— toma una decisién arbitraria que pone en peligro su vida, mo-
mento en el que procedera actuar de igual manera que con un menor de

edad mayor de 16 anos.

f) Finalmente, se podra actuar sin consentimiento en los supuestos
de riesgo para la salud publica o cuando exista riesgo inmediato grave
para la integridad fisica o psiquica del enfermo (art. 9.2 Ley 41/2002),
siempre, en este Gltimo supuesto, que el enfermo no pueda manifestar su

voluntad o no la haya manifestado anteriormente.

Los tratamientos sanitarios obligatorios —que deben distinguirse de
las enfermedades de declaracién obligatoria— pueden afectar a los de-
rechos fundamentales de la persona (por ejemplo, a la libertad o a la
intimidad), por lo que el Tribunal Constitucional ha declarado que el
sacrificio de tales derechos requiere siempre respetar la regla de la pro-
porcionalidad, con los siguientes requisitos: (1) debe estar prevista por la
ley en sentido formal, (ii) debe ser adoptada mediante resolucion judicial
especialmente motivada y, (ii1) ha de ser idonea, necesaria y proporciona-
da en relacién con un fin constitucionalmente legitimo (Sanchez Caro y
Abellan-Garcia Sanchez, 2022).

8 Gillick v West Notfolk and Wisbech Area Health Authority [1985] 3 All ER 402 (House
of Lords).
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2.4 La informacion
Conforme al articulo 4.1 LAP

«Los pacientes tienen derecho a conocer, con motivo de cualquier actua-
cién en el ambito de su salud, toda la informacion disponible sobre la mis-
ma, salvando los supuestos exceptuados por la Ley. Ademas, toda persona
tiene derecho a que se respete su voluntad de no ser informada. La infor-
macién, que como regla general se proporcionard verbalmente dejando
constancia en la historia clinica, comprende, como minimo, la finalidad y

la naturaleza de cada intervencion, sus riesgos y sus consecuenciasy,

por lo que “el alcance concreto de la informacién y la forma de trans-
mitirla debe determinarse caso por caso, adaptindose a la edad y condi-
ciones personales del paciente, como por ejemplo su nivel intelectual,
procedencia, religiéon o cultura” (Romeo Malanda, 2022:89), por lo que
puede ser inadecuada tanto por defecto como por exceso. En todo caso

es necesaria, porque “self-determination ought not be blind”".

Esta informacion puede limitarse por el llamado privilegio terapéutico

regulado en el articulo 5.4 de la Ley 41/2002, conforme al que

«El derecho a la informacién sanitaria de los pacientes puede limitarse
por la existencia acreditada de un estado de necesidad terapéutica. Se
entenderd por necesidad terapéutica la facultad del médico para actuar
profesionalmente sin informar antes al paciente, cuando por razones ob-
jetivas el conocimiento de su propia situacién pueda perjudicar su salud

de manera grave».

19 President’s Commission for the Study of Ethical Problems in Medicine and Biomedical and Be-
havioral Research, Making Health Care Decisions. A Report on the Ethical and Legal Implications
of Informed Consent in the Patient-Practitioner Relationship. Volume One: Report. Washington:
U.S. Gov. Printing Office, 1983, p. 56. (Citado por Dopico Gémez-Aller, 2010).
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Circunstancia ésta de la que se debe dejar constancia razonada en la
historia clinica y ser comunicada a las personas vinculadas al paciente por
razones familiares o de hecho. Se trata de una actuacién excepcional, en
tanto existe el riesgo de una conspiracién de silencio que vacie de contenido
el derecho a ser informado (Romeo Malanda, 2022:96) en una vuelta a

la medicina paternalista.

2.5 Objeto del consentimiento informado

Como regla general el consentimiento tnicamente comprende el acto
médico que ha sido explicado por el médico, sobre el cual se ha recibido la
informacién pertinente y sus riesgos, que son asi asumidos por el paciente;
ademas se debe informar de las eventuales complicaciones que pudieran
surgir durante la intervencidn, quedando como no consentidos todos los
aspectos sobre los que no se ha informado (Romeo Malanda, 2022); por
tanto, estos sdlo podrin ejecutarse en supuestos de inminente riesgo y

siempre respetando las lineas generales transmitidas por el enfermo.

2.6 El otorgamiento del consentimiento informado

Con caricter general el consentimiento se otorga verbalmente; sin
embargo, conforme al articulo 8.2 LAP “se prestard por escrito en los
casos siguientes: intervenciéon quirdrgica, procedimientos diagnosticos y
terapéuticos invasores y, en general, aplicaciéon de procedimientos que
suponen riesgos o inconvenientes de notoria y previsible repercusion

negativa sobre la salud del paciente”.

Se trata de una medida que pretende asegurar la transmisién de la
informacién en los procedimientos médicos mas complejos, y debera
incluir (art. 10.1 LAP):

AcademiaVasca de Derecho Tlustre Colegio Notarial del Pais Vasco Tlustre Colegio de la Abogacia de Bizkaia
Zuzenbidearen Euskal Akademia Euskal Herriko Notario Elkargo Txit Prestua  Bizkaiko Abokatuen Elkargo Ohoretsua
ISSN: 2173-9102 Boletin JADO. Bilbao. Afio XIX. N° 32. Enero-Diciembre, 2024, pp. 275-324

D.L./L.G.: BI-1677-03 JADO Aldizkaria. Bilbo. XIX. urtea. 32 zk. 2024, Urtarrila-Abendua, 275-324 or.

299



300 FRANCISCO DE BORJA IRIARTE ANGEL

Autonomia de la voluntad. Decisiones para el final de la vida.
La regulacién de las Voluntades Anticipadas o Instrucciones Previas

«a) Las consecuencias relevantes o de importancia que la intervencion

origina con seguridad.

b) Los riesgos relacionados con las circunstancias personales o profe-

sionales del paciente.

¢) Los riesgos probables en condiciones normales, conforme a la ex-
periencia y al estado de la ciencia o directamente relacionados con el

tipo de intervencion.
d) Las contraindicacionesp.

Debe prestarse antes de llevarse a cabo el acto médico ira referido a
una actuacidn concreta, que es sobre la que recaera la informacién y debe

mantenerse durante todo el tiempo que dure el acto médico.

III. ELTESTAMENTO VITAL

3.1 Introduccién

Visto lo anterior, procede enfrentarnos a la regulaciéon del “documen-
to de voluntades anticipadas”; institucion que, como dice Fernindez
Otero (2021), no ha merecido hasta el momento excesivo interés en la
practica®, pero que probablemente tendrd un papel trascendental con la

legalizacion de la eutanasia.

20 El ntimero de testamentos vitales activos a enero de 2023 era de 402.761, lo que
supone un 0,848% de la poblacién. Porcentaje que en Aragdn era del 0,983% y en el
Pais Vasco el 1,851%, s6lo superado por Navarra con el 2,236%. El nimero de mujeres
—0,518%— casi duplica al de hombres, que asciende al 0,304%.

Fuente Registro nacional de instrucciones previas del Ministerio de Sanidad. https://www.
sanidad.gob.es/areas/profesionesSanitarias/rnip/home.htm (consultado el 25 de enero

de 2024).
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Al igual que el consentimiento informado, su origen esta en la juris-
prudencia norteamericana, en concreto en los casos In re Quinlan®' y
Cruzan v. Director, Missouri Department of Health®* en el que el Tribunal Su-
premo Federal dijo que “it was acceptable to require ‘clear and convin-
cing evidence’ of a patient’s wishes for removal of life support”; el testa-
mento vital es la mejor forma de obtener esa prueba clara y convincente
de la voluntad del paciente, sin tener que recurrir a interpretaciones por

terceros de su voluntad.

3.2 Concepto

Volviendo a nuestro pais, empezaremos por su regulacion positiva, con-

tenida en el articulo 11 LAP, conforme al que:

«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 expresarlos personalmente, sobre los cuida-
dos y el tratamiento de su salud o, una vez llegado el fallecimiento, sobre

el destino de su cuerpo o de los 6rganos del mismon.

Definicién que lleva a autores como Mata de Antonio (2003:37) a
decir que nos encontramos “ante una manifestacion avanzada de la au-
tonomia del paciente y del consentimiento informado” y que serd un
documento util para el médico cuando el paciente no pueda expresar
su voluntad. Segin Ferniandez Otero (2021) la principal diferencia entre
éste y el consentimiento informado es temporal, pues éste tiene efectos
inmediatos y el testamento vital, futuros; aunque, como veremos, hay

otras diferencias.

2170 NJ. 10, 355 A.2d 647 (NJ 1976).
22 497 U.S. 261 (1990).
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Junto a esta definicién legal Quijana-Gonzalez y Tomis y Garrido
(2014:140) nos dan una definicién popular conforme a la que “se lla-
ma testamento vital al documento en el que una persona manifiesta los
tratamientos que desea recibir o rechazar para cuando haya perdido la
capacidad de expresarse por si misma, y decide el destino de sus 6rganos

o de su cuerpo tras su fallecimiento”.
Para estas autoras sus caracteristicas son:

e Es una excepcidn al régimen de consentimiento por sustitucion en

los supuestos de falta de capacidad para otorgar el consentimiento.

* Encuentra su fundamento en el principio de autodeterminacion del

paciente.

 Es un negocio juridico, en tanto “se trata de la declaracién de volun-
tad con la que el particular se propone conseguir un resultado que el
derecho estima digno de especial tutela”. Caracteristica que también
destacan Martinez-Vares Garcia (2008) o Tur Fatindez (2004:1960), para
quien es un “auténtico negocio juridico en el que el otorgante, en el
ejercicio de un derecho individual, de caricter personalisimo y dispo-
sitivo por parte del sujeto, emite una declaracion de voluntad sobre los

cuidados”y el tratamiento de su salud ante determinadas contingencias.

 Su gjecucién queda diferida en el tiempo y su contenido es hetero-
géneo en tanto “Abarca manifestaciones relativas al cuidado integral
de la persona pudiendo contener peticiones de asistencia espiritual
durante su enfermedad (11- 13),indicacion de las personas con las que
desea 0 no compartir sus Gltimos momentos y la manera de hacerlo,

detalles sobre el sepelio, funeral, etc”.

e Su apertura procede en cualquier situaciéon de falta de capacidad
suficiente para tomar decisiones o de muerte, siendo su destinatario el

profesional sanitario, para quien es vinculante.
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Para Terribas 1 Sala (2004) sus cometidos son: (i) respetar la autonomia
del paciente y (i1) hacerle corresponsable de su proceso terapéutico, legi-
timando sus decisiones tomadas anticipadamente para ser aplicadas en su
momento. Ademis, para este autor (2004:7) el otorgante podra designar

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 que debe ser un auténtico fiduciario de este, en el sentido de que
su mediacidn sea decisiva en la toma de decisiones igual que si se tratase
del propio paciente, siempre que no vaya contra su voluntad” por lo que
su “eleccion debe hacerse con seriedad, reflexionando bien qué persona,
con la que exista una relacién de plena confianza, es la mejor conocedo-
ra de los valores y principios del otorgante, garantizando que llegado el
momento decisivo no se encontrard mediatizado por conflictos de inte-
reses o circunstancias de emotividad o sentimientos contradictorios, que
sera capaz de defender la voluntad del paciente incluso contra el criterio

médico que pretenda evadirlar.

3.3 Normativa estatal y supranacional

» Convenio para la proteccion de los derechos humanos y la dignidad
del ser humano con respecto a las aplicaciones de la Biologia y la Me-
dicina (Convenio relativo a los derechos humanos y la biomedicina),
hecho en Oviedo el 4 de abril de 1997.

e Ley 41/2002, de 14 de noviembre, Basica reguladora de la autono-
mia del paciente y de derechos y obligaciones en materia de informa-

ci6én y documentacion clinica (art. 11).

e Real Decreto 124/2007, de 2 de febrero, que regula el Registro
nacional de instrucciones previas y el correspondiente fichero auto-

matizado de datos de caracter personal.
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* Orden SCO/2823/2007, de 14 de septiembre, por la que se crea el
fichero automatizado de datos de caracter personal denominado “Re-

gistro Nacional de Instrucciones Previas”.

3.4 Capacidad

La ley exige mayoria de edad —o emancipacién— para su otorga-
miento, no siendo suficiente la mayoria de edad sanitaria (16 afios confor-
me al art. 9.4 Ley 41/2002, como hemos visto) en una incoherencia que
pone de manifiesto Vivas Teson (2022) y que es solucionada por algunas
de las normas autondmicas; por lo tanto, s6lo se exigird para su otor-
gamiento “capacidad de obrar” entendida en sentido negativo, esto es,
que esta no haya sido limitada formalmente por un Tribunal (Rodriguez
Lainz et al.,2021) y siempre y cuando la limitacién excluya expresamente

la posibilidad de otorgarlo.

Se trata de un consentimiento personalisimo, en el que no cabe repre-
sentacién, ni en las personas con plena capacidad de obrar ni en menores

o personas necesitadas de apoyo.

La voluntad debe ser libre, expresada® siempre por escrito® y es esen-
cialmente revocable y modificable, debiendo acudirse, cuando existan va-
rios, a la Gltima redaccion, salvo que el dltimo deje en algo vigentes los
anteriores (Fernandez Otero, 2021). Para que sea considerada libre no pue-

de estar viciada por error ni prestada con violencia, intimidacion o dolo.

23 . P -
A] tratar 135 normativas autonomicas veremos 1215 fOl’Tl’l’;lS de CXPTCSEIT C] consentimiento.

>+ Sin embargo, Terribas 1 Sala (2004:4) califica la necesidad de documento escrito, en
una suerte de subsistuted judgment, como “una medida de garantia juridica, pero ética y
moralmente el valor de las manifestaciones del paciente, hechas en plena capacidad, debe
ser el mismo exista 0 no documento por escrito, y deben regir la actuacién profesional

en cualquier caso”.
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Sorprendentemente, la normativa no exige un control de la capacidad
del otorgante, de forma que un documento de voluntades anticipadas
vinculard en un futuro —incluso a efectos de un eventual auxilio a la
muerte, como veremos— sin una verificacioén del conocimiento del al-
cance de la decision ni de la capacidad material para su otorgamiento®.
Tampoco se exige un control de la libertad con que se otorga (Quija-
na-Gonzalez, C.y Tomas y Garrido, 2014) especialmente en los supuestos

en que se otorgue ante testigos.

3.5 ;Informacidn en el testamento vital?
Al principio el médico tomaba decisiones sin el paciente,

ahora éste las toma sin el médico

A diferencia de lo que hemos visto para los tratamientos médicos, para
el otorgamiento de un testamento vital no es necesario informe o ase-
soramiento médico o sociosanitario previo, lo que para Rodriguez Lainz
et al. (2021) es uno de los mas graves errores de la normativa espafiola en
materia de voluntades anticipadas: se trata de una decision abstracta en
relacién con una contingencia que no se ha producido —y que puede
que nunca se produzca— habitualmente teniendo en cuenta unos tra-
tamientos que puede que no sean los que correspondan en el momento
en que se produzca el hecho que hace entrar en funcionamiento el tes-

tamento vital.

Como hemos visto mas arriba, cuando nos encontramos ante un trata-
miento médico la decisién se toma entre dos personas, el médico y el in-
teresado, en un didlogo; sin embargo, el testamento vital es un mondlogo,

realizado habitualmente con mucha —a veces demasiada— antelacion al

%> Unicamente la normativa vasca, de la que luego hablaremos, establece la obligacién
para los facultativos de informar sobre la posibilidad de otorgar declaraciones de voluntad

anticipadas.
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momento en que debe surtir efecto por personas que pueden no saber

muy bien que efectos reales tiene la decisién que estan tomando.

Todo ello sin olvidarnos que la falta de informacién real podria dar
lugar, en algunos supuestos, a la nulidad del documento de voluntades
anticipadas en tanto el otorgamiento del consentimiento estaria viciado
de error (Martinez-Vares Garcia, 2008).

3.6 Contenido

Como deciamos, y con la salvedad apuntada, debe otorgarse precep-
tivamente por escrito, con las formales adicionales que puede establecer
cada Comunidad Auténoma, siendo aconsejable que conste en la his-
toria clinica (Quijana-Gonzalez y Tomas y Garrido, 2014). Siguiendo a
Fernandez Otero (2021) y Terribas i Sala (2004) podemos distinguir los

siguientes aspectos que debe contener el testamento vital:

a) Cuidados y tratamiento de salud: se deben recoger las instrucciones
y limites en cuanto a tratamientos, intervenciones, medicamentos o
calmantes que se desean o se rechazan. Asi Vivas Teson (2022) recoge
entre los posibles asuntos a tratar las medidas de contencién o los in-

ternamientos psiquiatricos.

b) Informacién que se desea recibir y personas que deben ser informa-

das de la situacién médica (Martinez-Vares Garcia, 2008).

¢) Destino del cuerpo y de los 6rganos: donacidn, estudio, investiga-
cidn...
d) Nombramiento de representante y asignacion de limites a sus fun-

cilones.

e) Otras manifestaciones: valores vitales, expectativas personales de ca-

lidad de vida, lugar en el que se quiere recibir tratamiento, asistencia

religiosa.
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Mencion especial requiere el representante y el alcance de su repre-
sentacion, cuya funcion, conforme al articulo 11 LAP su funcidn es servir
“como interlocutor suyo con el médico o el equipo sanitario para pro-
curar el cumplimiento de las instrucciones previas”; lo que le hace espe-
cialmente relevante si el documento es vago o sélo contiene directrices

genéricas o valores.

Para Dopico Goémez-Aller (2011:53) su posicioén no es idéntica a la de
los allegados del articulo 9 LAP en tanto “se trata de un representante que
ha sido expresamente nombrado ad hoc por el paciente para velar por
que se respete su voluntad en las fases finales de la vida”, de forma que,
por ejemplo, su opinidn prevalecera sobre la de los familiares o sera de
especial relevancia cuando sea necesario reconstruir una voluntad hipo-

tética. Por eso autores como Martinez-Vares Garcia (2008:13) sugieren

«que hasta fuera conveniente designar como tal al médico de cabecera
que puede ser quien mejor conozca esos deseos, y que, precisamente, por
esa situacion de mutua y suficiente conflanza pueda conocer que es lo

que exactamente quiso expresar el paciente al redactar sus instruccionesy.

Designacién que no seria problematica en tanto el médico de cabecera

no fuese parte del equipo médico interviniente.

3.7 Eficacia

Nuestro punto de partida debe ser el cardcter vinculante del docu-
mento, por lo que deberan seguirse obligatoriamente las instrucciones
contenidas siempre que el otorgante no esté en condiciones de modi-
ficarlas o contradecirlas, incluso si ello supone negarse a un tratamiento

vital o acceder a un procedimiento que ponga fin a la vida.

De esta manera la norma interna va mas alld que el Convenio de

Oviedo, que habla en su articulo 9 de foma en consideracién de los deseos
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de la persona, lo que para autores como Mata de Antonio (2003) autoriza
al médico a no seguir las instrucciones si considera que han variado las
circunstancias desde el otorgamiento, habida cuenta que el Convenio es
parte de nuestro ordenamiento interno (art. 96 de la Constitucion). Por
el contrario, para para autoras como Vivas Teson (2022), no cabe matiza-
ci6n alguna, de forma que voluntad asi expresada “prevalecera sobre la
opinién vy las indicaciones que realicen los familiares, allegados y profe-

sionales que participen en su atencion sanitaria’.

A salvo del eventual derecho a la objecion de conciencia, los sanitarios
deben seguir las instrucciones contenidas en el documento, siempre que
respete los limites legamente establecidos: (i) no podra acordarse en él nada
contrario a la Ley —entendemos, con Quijana-Gonzalez y Tomis y Ga-
rrido (2014), que el control de legalidad debe hacerse en el momento de
ejecucion, no de otorgamiento—, ni (ii) a la lex artis médica y (iii) no podra
“Integrarse” para supuestos no contemplados expresamente, de forma que,

en estos casos, deberemos volver al consentimiento por representacion.

En relacién con la lex artis médica es necesario recordar aqui dos

cuestiones:

* El paciente puede indicar que no se siga un determinado tratamien-
to, aunque sea el aconsejado por la ciencia médica incluso si le puede

suponer la muerte o graves secuelas (Mata de Antonio, 2003).

e También incluye evitar el encarnizamiento terapéutico mediante tra-
tamientos que se limiten a la prolongacidon de la vida bioldgica sin
expectativas previsibles de recuperacién (Romeo Casabona y Arruego
Rodriguez, 2022), por lo que instrucciones en éste sentido tampoco

deben ser atendidas.

Si surgiesen problemas de interpretacidén deberiamos acudir “a las

normas del Derecho Civil en relacidén con los contratos e incluso con
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las normas relativas a los testamentos” (Martinez-Vares Garcia, 2008:16);
dudas que para este autor debe resolver el médico responsable, por lo que
seria aconsejable “la creacion en los centros hospitalarios de comisiones
integradas por médicos y juristas que interpretasen los documentos de

instrucciones previas” (2008:16).

3.8 Modificacion y revocacion

El documento de voluntades anticipadas puede ser modificado, sus-
tituido o revocado en cualquier momento con arreglo a los requisitos
establecidos para su otorgamiento, aunque Quijana-Gonzilez y Tomas y
Garrido (2014) plantean la posibilidad de modificaciones orales cuando
no pueda acudirse al procedimiento legal. Debe identificarse el docu-
mento concreto afectado, y en los casos en los que se modifique, los

aspectos que subsisten y los que se eliminan.

3.9 Registro

Por altimo, debemos recordar que la Ley 41/2002 establece un Re-
gistro nacional de instrucciones previas al que se remiten las instrucciones

registradas en cada una de las Comunidades Auténomas.

Se encuentra regulado en el Real Decreto 124/2007, de 2 de febrero,
por el que se regula el Registro nacional de voluntades previas y su obje-
to es facilitar el acceso nacional a todos los testamentos vitales otorgados.

Tienen acceso al mismo:
o Las personas otorgantes.
* Sus representantes.
* Los responsables de los registros autondmicos.

e Las personas designadas por las diferentes a autoridades sanitarias.

Academia Vasca de Derecho Tlustre Colegio Notarial del Pais Vasco Tlustre Colegio de la Abogacia de Bizkaia
Zuzenbidearen Euskal Akademia Euskal Herriko Notario Elkargo Txit Prestua  Bizkaiko Abokatuen Elkargo Ohoretsua
ISSN: 2173-9102 Boletin JADO. Bilbao. Afio XIX. N° 32. Enero-Diciembre, 2024, pp. 275-324

D.L./L.G.: BI-1677-03 JADO Aldizkaria. Bilbo. XIX. urtea. 32 zk. 2024, Urtarrila-Abendua, 275-324 or.

309



310

FRANCISCO DE BORJA IRIARTE ANGEL

Autonomia de la voluntad. Decisiones para el final de la vida.
La regulacién de las Voluntades Anticipadas o Instrucciones Previas

Los encargados de los Registros autonémicos deben remitir a éste

todos los documentos de instrucciones previas que inscriban en el suyo.

3.10 Consentimiento informado y testamento vital

Quijana-Gonzalez y Tomas y Garrido (2014) tratan en su obra las prin-
cipales diferencias entre el testamento vital y el consentimiento informado;

a la relativa a la informacion, que hemos tratado mas arriba, unen:
e En el testamento vital no cabe el consentimiento por sustitucion.

e En el testamento vital el control de la libertad de actuaciéon y ca-
pacidad se presumen iuris tantum, mientras que en el consentimiento

informado interviene el facultativo.

Es decir, que estamos ante mecanismos vinculados pero con diferen-

cias significativas.

IV. COMPARATIVA ENTRE LAS NORMATIVAS
ARAGONESAY VASCA

Hasta aqui hemos venido hablando de la normativa general, pero nos
encontramos ante una cuestion en la que la normativa autonémica debe
ser tenida en cuenta. Existen regulaciones de estas cuestiones en todas las
Comunidades Auténomas, lo que es razonable si tenemos en cuenta la
transferencia a éstas de la gestidn sanitaria, pero siempre debiendo respe-

tar la legislacidn basica del Estado (Martinez-Vares Garcia, 2008).

En cuanto a la delimitaciéon competencial, rige el principio locus regit
actum, con lo que las caracteristicas extrinsecas que deben cumplirse son
las de la Comunidad Auténoma en la que va a otorgarse, sin perjuicio de

que tenga efectos en todo el territorio nacional (Fernindez Otero, 2021).
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A continuacidn, veremos las principales caracteristicas de las normati-

Vas aragonesa y vasca.

1. Aragon
a) Normativa

e Ley 6/2002, de salud de Aragdon, modificada por la Ley 8/2009 y
por la Ley 10/2011.

e Ley 10/2011, de derechos y garantias de la dignidad de la persona

en el proceso de morir y de la muerte.

e Decreto 100/2003, que aprueba el Reglamento de organizaciéon

del Registro de voluntades anticipadas.

e Decreto 6/2008, que garantiza el cumplimiento del deseo del pa-

ciente expresado a través del documento de voluntades anticipadas.
b) Denominacion

La Ley aragonesa opta por la denominacion voluntades anticipadas.

c) Capacidad

Junto a los mencionados en la normativa general pueden otorgar el
documento los menores aragoneses mayores de 14 afios con asisten-
cia de sus padres o tutor. Ademas, el médico que tenga dudas de la
capacidad del otorgante incapacitado que no tenga limitada la posi-
bilidad de otorgar el documento de voluntades anticipadas, debera
poner los hechos en conocimiento del Ministerio Fiscal por si fuese

necesario modificar las medidas de apoyo establecidas.

d) Formalidades

El documento puede ser otorgado:
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¢ Ante notario®.

e En documento privado, antes dos testigos, mayores de edad, con
plena capacidad de obrar y que no tengan con el otorgante relacion

de parentesco hasta el segundo grado o vinculos patrimoniales.

e Ante el funcionario legalmente establecido.

e) Contenido

Contorme al articulo 15.1 de la Ley 6/2002, el otorgante libremen-

te puede manifestar:

«a) Las opclones e instrucciones, expresas y previas, que, ante
circunstancias clinicas que le impidan manifestar su voluntad, de-
bera respetar el personal sanitario responsable de su asistencia

sanitaria.

b) La designacién de un representante, plenamente identificado,
que sera quien le sustituya en el otorgamiento del consentimien-

to informado, en los casos en que este proceda.

¢) Su decisidon respecto de la donacidn de sus 6rganos o de algu-
no de ellos en concreto, en el supuesto que se produzca el falle-
cimiento, de acuerdo con lo establecido en la legislacion general

en la materia.

d) Los valores vitales que sustenten sus decisiones y preferencias».

Existe un modelo orientativo con las circunstancias en las que pue-
de ser operativo el documento de voluntades anticipadas asi como
con otras recomendaciones en relacién con los aspectos que se pue-

den tratar.

26 ooz
Que autorizara un acta, no un testamento.
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La ley permite nombrar, junto al representante un representante
sustituto; ambos deben ser mayores de edad, plenamente capacita-

dos y deben aceptar expresamente el nombramiento.

f) Registro

El registro no es obligatorio por lo que no es presupuesto de efi-
cacia de las voluntades anticipadas; en todo caso la Ley dice que es
recomendable su inscripcion a efectos de conocimiento en todo el

sistema sanitario nacional.

Una vez otorgado se debe entregar en alguna de las siguientes de-

pendencias administrativas:
» El Registro de voluntades anticipadas.

* El centro sanitario en el que es atendido, que s6lo lo remitira

al anterior cuando asi se solicite.

Pueden presentarlo el otorgante, sus familiares o allegados y su re-
presentante legal, salvo que se hubiese otorgado ante notario, en
que podra presentarlo cualquier persona; en relaciéon a éste altimo
debemos resaltar que el fedatario —a diferencia de lo que ocurre
con los testamentos— no tiene obligacion de remitirlo al registro

correspondiente.
Finalmente, tienen acceso al Registro:
* El otorgante o su representante.
* Las personas autorizadas por el otorgante.

* Los profesionales sanitarios que le atienden, cuando el otorgan-

te no pueda tomar decisiones por si mismo.
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g) Deberes de los profesionales sanitarios

Finalmente, la Ley establece una serie de obligaciones para los pro-
fesionales sanitarios derivadas de la existencia del documento de

voluntades anticipadas:

¢ Informar a los pacientes de la posibilidad de otorgar testamento

vital.

* Consultar el Registro si el paciente no puede manifestar su

voluntad.

* Respetar la voluntad manifestada, aunque para autores como
Rodriguez Lainz et al. la normativa aragonesa no es tan taxativa

en relacién con el caricter vinculante del documento. Ademas,

«[e]n aquellas situaciones clinicas no contempladas explicitamente
en la declaracién, el representante tendra en cuenta las opciones
u opiniones vitales recogidos en la citada declaracién» (Noriega
Rodriguez, 2016:42).

2. Pais Vasco
a) Normativa
e Ley 7/2002, de voluntades anticipadas en el ambito de la salud.

e Ley 11/20016, de garantia de derechos y de la dignidad de la per-

sona en el proceso final de su vida.

e Decreto 270/2003, crea y regula el Registro Vasco de voluntades

anticipadas.

e Decreto 147/2015, declaracion sobre derechos y deberes de las

personas en el sistema sanitario.
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b) Denominacion
La normativa vasca opta por la denominacion voluntades anticipadas.
¢) Capacidad

El otorgante debe ser mayor de edad, no incapacitado judicialmente

para otorgarlo y actuar libremente.

d) Formalidades
El documento de voluntades anticipadas puede ser otorgado:
* Ante notario.

* Ante el funcionario encargado del Registro Vasco de Volunta-

des anticipadas.

* Ante tres testigos mayores de edad y con plena capacidad de
obrar; de ellos al menos dos no pueden tener vinculo de ma-
trimonio o pareja, parentesco hasta el segundo grado de con-
sanguinidad o afinidad o relacién patrimonial. En este caso los
intervinientes deben manifestar por escrito que cumplen las con-

diciones legales tanto ellos como el otorgante.

e) Contenido

El contenido del documento, con caricter general coincide con la

normativa aragonesa.

Ast, el otorgante

«tiene derecho a manifestar sus objetivos vitales y valores persona-
les, asi como las instrucciones sobre su tratamiento, que el médico o
el equipo sanitario que le atiendan respetaran cuando se encuentre

en una situaciéon en la que no le sea posible expresar su voluntad».
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En el Pais Vasco pueden existir varios representantes, que también

deberan aceptar expresamente el nombramiento.
No pueden ser representantes:
* El notario autorizante.

¢ El funcionario encargado del Registro Vasco de Voluntades an-

ticipadas.
* Los testigos ante los que se formalice.
¢ El personal sanitario que debe aplicar las voluntades anticipadas.

* El personal de las instituciones que financian la atencién sani-

taria del otorgante.

Si el representante es el conyuge o pareja de hecho el mandato se
extingue por la interposicion de la demanda de nulidad, separacién

o divorcio o por la extincion formalizada de la pareja.

La posibilidad que otorga al representante el articulo 9.1 de la Ley
11/2016 de tomar decisiones “para lograr el mayor beneficio” para
el otorgante plantea la duda de si autoriza a tomar decisiones cuan-
do calle el testamento vital, aunque también podria interpretarse

siguiendo criterios de ponderacién (Rodriguez Lainz et al., 202:69).

El documento sélo serd eficaz cuando el otorgante no puede mani-
festar su voluntad, siendo a partir de ese momento respetado por los

servicios sanitarios siempre que respete la Ley y la lex artis.

) Modificacion, sustitucion y revocacion

La normativa autonémica recoge la posibilidad de modificacidn, susti-

tucion y revocacion con el alcance que hemos tratado mas arriba.
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g) Registro

Al igual que en el caso de Aragdn, el registro no es obligatorio, sin

perjuicio de que sea aconsejable.
Tienen acceso al registro:
* El otorgante

* El médico que atienda a una persona que no pueda expresar

su voluntad.

Finalmente, la Ley recuerda expresamente la obligacion de secreto
existente para todo el personal, facultativo o no, que acceda al do-

cumento.
h) Deberes de los profesionales sanitarios
Son deberes de éstos:

* Asesorar sobre las ventajas de otorgar un documento de volun-

tades anticipadas.
» Comprobar, antes de actuar, si existe y consultar su contenido.
* Respetarlo, con los limites antes mencionados.

En todo caso, la voluntad del otorgante, en tanto conserve capacidad,

prevalece sobre el documento.

V. TESTAMENTO VITALY EUTANASIA

Aunque excede con mucho al alcance de este trabajo la regulacién de
la eutanasia si parece interesante tratar la interaccién entre testamento
vital y muerte asistida, los efectos que tendria la existencia de un previo

testamento vital cuando llegue una enfermedad susceptible de dar lugar
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a un procedimiento de eutanasia siempre que al otorgarse el documento
se haya optado por solicitar la eventual ayuda a morir; porque si bien las
normas sobre voluntades anticipadas no lo dicen expresamente, parece
claro que su funcidén es ser operativas especialmente al final de la vida
(Fernandez Otero, 2021). Ademis, la entrada en vigor de la Ley Organica
3/2021, de 24 de marzo, de regulacion de la eutanasia ha supuesto que even-
tuales clausulas en documentos de voluntades anticipadas solicitando la
muerte asistida hayan devenido legales y, en su caso, ejecutables; lo que

abre una puerta de complejo futuro (Rodriguez Lainz ef al., 2021).

5.1 ;:Qué es la eutanasia?

Siguiendo a Fernandez Otero (2021:2115) podemos definir la euta-
nasia como la muerte “que se produce de manera activa, consistente en
la accién deliberada de dar fin a la vida de una persona, producida por la
voluntad expresa de la propia persona y con la finalidad de evitar un su-
frimiento fisico o psiquico constante e intolerable para quien lo padece”.
Debemos distinguirla por tanto de la distanasia, “omision de los medios
considerados extraordinarios que Gnicamente sirven para prolongar arti-
ficialmente la vida de una persona con un proceso patoldgico irreversi-
ble”y del lenitivo, consistente en “aliviar o suprimir el dolor fisico de una
enfermedad mortal mediante firmacos o medios que tienen el efecto

secundario, no principal, de acortar la vida”.

Para Rodriguez Lainz ef al. (2021:47) no nos encontramos ante una
opcidn terapettica propiamente dicha, por lo que “[b]Jajo ninglin con-
cepto puede entenderse que el profesional de la medicina tenga el deber
de proponer a su paciente la eutanasia activa como una posible opcion
terapeutica a los problemas de salud que padece”. Lo que supone que la

obligacién del facultativo se limita a facilitar la informacion que le sea

solicitada.
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5.2 Interaccion con el documento de voluntades anticipadas

Tres son las posibilidades con las que nos podemos encontrar:

2.1. Que el testamento vital expresamente excluya la aplicacién de la eutanasia

En este caso la respuesta parece facil: no procede la iniciacién de un
proceso de ayuda a la muerte. Por ello,por e¢jemplo, la Conferencia Epis-
copal Espafiola recomienda a sus fieles otorgar un testamento vital con

la referida exclusion.

2.2. Que el testamento vital pida la aplicacion de la eutanasia si se dan los

supuestos legales

En este caso la respuesta también parece ficil, pero hay una serie de
matices que debemos tener en cuenta. Porque lo primero es que, llegados
a este punto nos encontramos una paradoja: junto a un procedimiento
complejo para obtener la asistencia a la muerte cuando se es capaz de
otorgar consentimiento, con una doble, y separada en el tiempo, manifes-

tacién de voluntad, se permite

«la verdadera licencia de abrir las puertas a que una persona, a través
de un documento definido como testamento vital, instruccidn previa,
declaracién de voluntad anticipada..., completamente ajena y descontex-
tualizada de un futuro posible escenario de grave de su salud en el que
pudiera ser hipotéticamente viable acudir a la solucién de la ayuda para
morir, anticipe su decision para el supuesto en que su estado mental le
impidiera tomar validamente una tan dramatica e irreversible decision»
(Rodriguez Lainz ef al., 2021:21).

Como dice Fernandez Otero (2021), en este supuesto todas las pre-
cauciones que establece la normativa se disipan, de forma que bastara para

ejecutar un proceso de ayuda a la muerte que los dos médicos que exige

Academia Vasca de Derecho Tlustre Colegio Notarial del Pais Vasco Tlustre Colegio de la Abogacia de Bizkaia
Zuzenbidearen Euskal Akademia Euskal Herriko Notario Elkargo Txit Prestua  Bizkaiko Abokatuen Elkargo Ohoretsua
ISSN: 2173-9102 Boletin JADO. Bilbao. Afio XIX. N° 32. Enero-Diciembre, 2024, pp. 275-324

D.L./L.G.: BI-1677-03 JADO Aldizkaria. Bilbo. XIX. urtea. 32 zk. 2024, Urtarrila-Abendua, 275-324 or.



320 FRANCISCO DE BORJA IRIARTE ANGEL

Autonomia de la voluntad. Decisiones para el final de la vida.
La regulacién de las Voluntades Anticipadas o Instrucciones Previas

el procedimiento certifiquen (i) la incapacidad del sujeto para prestar una
conformidad libre, voluntaria y consciente y (ii) que sufre una enferme-
dad grave e incurable o un padecimiento grave, cronico e imposibilitante

de los que dan paso a la asistencia a la muerte.

Es decir, que una decisidén a futuro, tomada sin ningin asesoramiento
legal ni médico, pensando en eventuales enfermedades que no padece-
mos pero pudiéramos padecer, puede ser suficiente para activar un proce-
dimiento de muerte asistida imposible de parar, ni por el propio otorgan-
te, devenido incapaz, ni por terceras personas. A una persona consciente
se le hace pasar por un procedimiento largo, con dos entrevistas y dos
tomas expresas de decision; para un incapaz es suficiente un documento
otorgado afos atras, cuando la enfermedad ni se atisbaba, que recoge una

voluntad que nunca se ha ratificado.

Lo que lleva a autores como Rodriguez Lainz ef al. (2021:122) a pro-
poner el establecimiento de un “minimo grado de control externo sobre
si esa manifestacion de voluntad pudiera llegar a un nivel de firmeza y ca-
pacidad de entendimiento y comprensiéon como el que se exige de un pa-
ciente en la plenitud de sus facultades”; para lo que proponen una solucion
en linea con la del Convenio de Oviedo, adentrandose en la situacion real
del otorgante en el momento en que hizo el documento; no tanto si tenia

capacidad de obrar sino si tenia “capacidad de entender” lo que firmaba.

También afecta la existencia de un testamento vital a la determina-
cion de los sujetos que pueden iniciar un procedimiento de muerte
asistida, y que ahora sera cualquier persona mayor de edad y capaz con
acceso al documento —habitualmente familiares o el representante— o
el propio médico responsable, con los conflictos de intereses que de ello

pueden derivar.

Finalmente entran en estos supuestos aquéllos en los que el otorgante

solicito la eutanasia aun siendo ésta ilegal una vez devenida legal.
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2.3. Que el testamento vital no diga nada

Es el supuesto mas problematico, y que se producira en muchos casos,
sobre todo en los que se haya otorgado el testamento vital antes de la le-
galizacién de la eutanasia, habida cuenta que si acudimos a las diferentes
definiciones legales contenidas en las normas reguladoras de los “testa-
mentos vitales”, estas hablan de tratamientos, pero no de la posibilidad
de regular los supuestos en los que el otorgante desea, siempre que sea

legalmente posible, una muerte asistida?’.

Para resolverlo habri que interpretar el testamento otorgado, especial-
mente en lo relativo a los valores sobre la calidad de vida y opciones de
proyecto vital manifestadas (Fernandez Otero, 2021) por lo que es una

operativa de enorme riesgo, en la que sera fundamental el representante.

En todo caso, creo no procede la muerte asistida si existe la minima
duda sobre la voluntad del otorgante; es la interpretacion mas acorde con

el consentimiento reiterado que requiere la Ley Organica 3/2021.

VL éQUE NOS DEPARA EL FUTURO?

Hasta aqui la evolucion del consentimiento, desde el paternalismo mé-
dico hasta el poder de decision sobre la propia vida, una evolucion que,
en nuestra sociedad tiene poco mas de cincuenta anos y que parece que

concluye la trayectoria.

Sin embargo, no es asi, la tecnologia sigue avanzando, y parece que el
siguiente reto —tanto tecnologico como ético y juridico— sera la crio-

genizacion de los seres humanos;

%7 Para Fernandez Otero (2021) el escaso interés existente por los documentos de volun-
tades anticipadas hace que es improbable que se revisen los otorgados con anterioridad a
la regulacién de la eutanasia para adaptarlos a la nueva realidad.
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¢Ciencia ficcion o realidad?

La criogenizacién o criopreservacién “consiste en congelar el cadaver
o el cerebro justo en el momento mismo del fallecimiento y mantener-
lo en ese estado hasta que se descubra un tratamiento eficiente para la
enfermedad que caus6 la muerte” (Romeo Casabona y Arruego Rodri-
guez, 2022) y plantea complejas cuestiones éticas y juridicas; ademas de
técnicas, por supuesto. De momento la American Cryonics Society tiene
su propio modelo de consentimiento para los ;pacientes? que quieren
someterse a un proceso de estas caracteristicas®. Tiene tantas condiciones
e incertidumbres pendientes de la evolucion de la ciencia que para Lledd
Yagiie e Infantes Esteban (2019) es un auténtico “cheque en blanco” para la

entidad que ejecuta el proceso.
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