LA AUTONOMIA DEL PACIENTE EN EL AMBITO SANITARIO:
L as voluntades anticipadas.

Dra. Mayte Echezarreta Ferrer.

Pfra. Titular de D° Internacional Privado.
Facultad de Derecho. Universidad de Méaga.
mtechezarret@uma.es

Resumen:

Estudio del marco juridico de la autonomia del paciente en el dmbito sanitario desde la
perspectiva internacional, estatal y autonémica, deteniéndonos principalmente en e vaor de
las voluntades anticipadas y en los documentos que las contienen.
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1. A modo deintroduccion:

Los avances cientificos han conseguido que la poblacion viva hoy més tiempo y con una
mejor calidad de vida. Frente a envgecimiento usual se alza hoy un enveecimiento que,
denominan los expertos exitoso, que se define por la bgja probabilidad de enfermedad y de
discapacidad asociada, por un funcionamiento fisico y cognitivo superior y por laimplicacion
continua en actividades sociades, formativas y productivas. Tras esta introduccién no
podemos més que felicitar a los cientificos y profesionales de la asistencia médica y socid
por sus logros y sentirnos orgullosos de vivir en la sociedad en la que vivimos que se esfuerza
dia a dia por descubrir € elixir de la eterna juventud que nos permita vivir nuestra autonomia
libremente y desarrollar nuestra personalidad cada vez durante més tiempo.

Sin embargo, es cierto también que e aumento de la longevidad, en algunas ocasiones, ha
conllevado un aumento considerable de la poblacion dependiente: "Es dependiente la persona
que, por razones ligadas a la fdta o la perdida de capacidad fisica, psiquica o intelectual,
tiene necesidad de una asistencia 0 ayuda importante para la realizacion de las actividades de
la vida diaria (Consgo de Europa 1998). La dependencia es un fendmeno que en la
actualidad no sblo afecta a Mayores avanzados sino también a nifios, adolescentes y adultos
fruto de la capacidad técnica de prolongarles la vida tras importantes deterioros derivados de
enfermedades o accidentes. De aqui que cobren especia interés instituciones como los
apoderamientos preventivos (1) o los trusts muy desarrolladas en otros paises como Quebec,
algunos Estados de Norteamérica, (2), Holanda..., mediante los cuales, son |os propios sujetos
los que libremente y en & pleno uso de sus facultades, expresan las directrices a tener en
cuenta para € cuidado de su personay de sus bienes 'y designan a un tercero interprete de las
mismas en previson de una Stuacion en la que € individuo no pueda manifestarse
plenamente descargandose asi la Administracion de justicia.



En e marco del conjunto de la dependencia (3), existen algunos casos extremos de
prolongacion de la vida mediante mdltiples y complicadas intervenciones médicas
denominadas de soporte vital. Son situaciones en las que € individuo tiene escasas o nulas
posibilidades de percibir los beneficios sométicos, psiquicos o intelectuales de su entorno y
en las que su personaidad, su capacidad de decidir y su autonomia han desaparecido
précticamente. Su cuerpo, su destino y su dignidad persona queda en manos de los
familiares, amigos o allegados y de los numerosos facultativos que cumplen con su trabajo
diario de mantener la vida con muditiples intervenciones médicas en una situacion de
incertidumbre de hasta donde llegar. Estas medidas de soporte vital se definen como toda
intervencién médica, técnica, procedimiento o mediacién que se administra a un paciente
para retrasar. € momento de la muerte, esté o no dicho tratamiento dirigido hacia la
enfermedad de base 0 a proceso bioldgico causal (4).

Il Apuntes sobre debates éicos preliminares:

Ante los répidos progresos de la biologia y la medicina y de la imperiosa necesidad de
asegurar € respeto a los derechos humanos, en e Congreso mundial de Bioética de 2000
celebrado en Gijon, se formularon diferentes observaciones y recomendaciones. Entre dllas,
el deber de garantizar € gercicio de la autonomia de la persona 'y € respeto a la identidad y
especificidad del ser humano y de su libertad para expresar su consentimiento tras una
adecuada informacion. Se recomendd también la prolongacion del debate ético sobre € final
de la vida, con € fin de profundizar en € andlisis de las diferentes concepciones éticas y
culturales en este &mbito y de analizar las vias para su harmonizacién (9). En este sentido, el
Comité Cientifico de la Sociedad Internacional de Bioética acordé en dicho Congreso que,
dentro del marco de las actuaciones médicas se encuentra la actividad de administrar a un
paciente terminal, un tratamiento contra el dolor insufrible alin a costa de adelantarle la
muerte y dejar de aplicar a enfermo un tratamiento de un esfuerzo terapéutico artificial e
innecesario, que podria conducir a encarnizamiento. Definidas las actuaciones aceptadas
dentro del marco de la actividad médica, se pasO a la definicion de eutanasia que contd con la
unanimidad de todos los miembros del comité cientifico: "Solo existe un tipo de eutanasia 'y
gue consiste en una intervencion activa y directa para provocar a un enfermo, generalmente
con grandes sufrimientos y en fase termina, la muerte que pide, libre, reiterada y
razonadamente (10)". En similares términos se manifiesta la Conferencia Episcopal Espafiola
en su Declaracion de 19 de febrero de 1998, aceptando las actuaciones médicas antes
descritas frente a Situaciones irreversibles y condenando la eutanasia que define en los
siguientes términos. La actuacion cuyo objeto es causar la muerte a un ser humano para
evitarle sufrimientos, bien a peticion de éste, bien por considerar que su vida carece de la
calidad minima para que merezca e calificativo de digna.

Finamente & Cddigo de ética y deontologia médica de la organizacién médica colegial
recoge principios éticos relacionados con € respeto a la libertad (Art. 8.4) y a la autonomia
ded paciente y sus obligaciones en los Ultimos momentos de la vida en los siguientes
términos. Art. 27.2; El médico no deberd emprender o continuar acciones diagnosticas o
terapéuticas sin esperanza, indtiles u obstinadas. Ha de tener en cuenta la voluntad explicita
del paciente a rechazar € tratamiento para prolongar su vida y a morir con dignidad. Y
cuando su estado no le permita tomar decisiones, e médico tendra en consideracion y
valorara las indicaciones anteriores hechas por € paciente y la opinion de las personas
vinculadas responsables. 3. El médico nunca provocard intencionadamente la muerte de



ningun paciente, ni siquiera en caso de peticion expresa por parte de éste.

Como conclusién podemos decir que la ética de la indicacién médica camina guiada por
cuatro principios: |. Beneficencia: e mejor plan terapéutico disponible para € problema de
salud que presenta € paciente. I1. Autonomia: aceptacion o solicitud, por parte del paciente,
de un determinado plan terapéutico tras una adecuada informacién. 111. No-maleficencia
garantia de que no se somete a riesgos o perjuicios desproporcionados; exige el conocimiento
de la contraindicacién por interacciones o por condiciones del paciente: enfermedades
concurrentes, aergias... 1V. Justicia. referida a dos dimensiones: acceso y distribucién de los
recursos (siguiendo € esquema desarrollado por Ezequiel Emanuel en su articulo "Justice and
Managed Care: Four Principles for the Just Allocation of Health Care resources' en €
Hasting Center Report 30, n° 3 (2000): 8-16) (11).

No debemos finalizar este planteamiento obviando la dinamica de la moral o la ética de las
sociedades pluralistas como la nuestra. Sociedades en las que conviven grupos con distintos
ideales de vida buena, con distintos modelos de felicidad y de autorrealizacion persond (12)
gue serian las éticas de maximos, cuyos modelos no deben ser impuestos sino que deben ser
seguidos o no a voluntad del individuo. Cada individuo tiene y debe tener unos parametros de
vida digna y unas convicciones personales sobre la gestion de su muerte y de sus cuidados
cuando estos dependan de terceros. Estos parametros tienen y deben tener un ato
componente personal y derivan de influencias culturales diferentes. Es o que Ilamamos el
conjunto de éticas de maximos en las sociedades derecho hacen acto de presencia para definir
la arquitectura de los derechos individuales.

Los avances cientificos nunca pueden conllevar merma de los derechos individuales
consagrados a nivel internacional y estatal. La autonomia individual debe controlar estas
situaciones incluso en los momentos en que no se posean las cuaidades intelectuales y fisicas
necesarias para expresar la voluntad. Para €llo, estan empezando a adquirir carta de
naturaleza en Espana las [lamadas voluntades / directivas anticipadas o testamentos vitales
que en una primera aproximacion podriamos definir como los documentos en los que €
interesado, en e pleno gercicio de sus facultades mentales, dirige directamente a personal
sanitario o0 a través de un representante al que apodera como interprete en la gestion de sus
cuidados médicos ante una eventual perdida o deterioro de las facultades mentales.

En dicho documento, la persona madura, consciente y responsable de sus actos, da
instrucciones escritas a los médicos Ilamados a intervenir en € futuro y/o a familiares,
amigos o alegados expresamente mencionados, sobre su voluntad respecto a la utilizacion,
interrupcion o retirada de procedimientos de mantenimiento de la vida en € supuesto de una
Situacion terminal en que la muerte vaya a producirse de acuerdo con € razonable juicio del
médico. De esta forma se evitaran situaciones en las que personas no deseadas puedan decidir
por nosotros o, aungque deseadas, no decidan de acuerdo a nuestros pardmetros morales y
éticos de vida digna (5).

El origen de este instrumento lo podemos situar en 1938 a través de la fundacion en
EE.UU. de la"Euthanasia Society of America' (Sociedad de EE.UU. en pro de la Eutanasia),
a la cua mas tarde se le dio é nombre de "Society for the Right To Die" (Sociedad del
Derecho a Morir) o SRD. De diferentes maneras, desde su fundacién este grupo ha intentado
legdizar la eutanasia en EE.UU. En 1967, después de varios anos de inactividad, la SRD
fundd un grupo asociado denominado "Concern for the Dying" o CFD. Este grupo se fundo
con e objetivo de "educar” a la sociedad acerca de unos documentos legales, que los



pacientes podian firmar y que segin Castaneda (6), surgieron como un instrumento disefiado
por la CFD para promover la aceptacion de la eutanasia. Como el publico no estaba listo
todavia para aceptar la idea, la CFD anticipd que este tipo de documentos podria
graduamente cambiar la opinion publica. Y asi sucedid. Se empezaron a promulgar
posteriormente multiples leyes federales que regulan lo que ali se conoce con € término
living will.

Similar trayectoria parece inspirar e proceso legidativo espariol. Lo podemos comprobar
recientemente en los debates del proyecto de Ley de Ordenacion Sanitaria que redacta e
Gobierno de Cantabria donde Populares y regionalistas gobiernan en coalicion. La coalicién,
ha conseguido que & PSOE retirara una proposicion no de ley que habia presentado en €
Parlamento con e término "eutanasia pasiva', y aceptara findmente una enmienda del PPy
PRC para sustituirlo por "testamento vital y voluntades anticipadas'. Rosa Inés Garcia,
portavoz del PSOE, se expresd en |os siguientes términos. "lo importante no es la palabra o el
lenguaje a emplear, sino & derecho de los pacientes cuando llega la muerte”'. Ademés, "se ha
perdido mucho tiempo en Espafia para dar respuesta a lainquietud por tener una muerte digna
gue han planteado numerosos ciudadanos y colectivos (7)".

Este nuevo instrumento juridico que aparece para paiar los problemas que derivan de la
imposibilidad fisica, mental e intelectua de prestar & consentimiento libremente a las
intervenciones médicas, plantea una serie de problemas que bordean los limites éticos y
juridicos. Se debate sobre su caréacter vinculante o no, sobre su naturaleza juridica, sobre la
legalidad del gercicio de derechos personalisimos por terceros apoderados, sobre el marco
penal en e que puede actuar la voluntad del individuo, sobre los requisitos de capacidad para
otorgar e documento asi como las exigencias formales para su validez, sobre las
implicaciones de los particularismos juridicos ante situaciones pluricononectadas etc. De todo
ello, pretendemos tratar en las proximas lineas con el solo animo de degjar planteado € debate
(8), plurdistas de la actuaidad . De aqui que comencemos por negar la posibilidad de
protocolizar la gestion de los cuidados sanitarios y de los limites de la vida mediante
formularios de directivas anticipadas impuestos por |as distintas administraciones sanitarias.

Junto a esta ética de maximos diferentes como decimos en las sociedades pluralistas como
la nuestra, deben existir unos minimos éticos de justicia, que deben exigirse socialmente e
incorporarse a la vida compartida'y en las ingtituciones y orientar la legidacion positiva en au
pretension de justicia. A ese conjunto de éticos de minimos compartidos ha dado en llamarse
"ética civica' y es € tipo de ética que deben asumir los organismos que pretenden ser
expresivos de la concienciamoral socia (13).

De aqui que para armonizar la éica de maximos de cada individuo y la ética civica del
lugar en que pretenda hacerse efectiva, cobren especial importancia las Comisiones y
Asociaciones Naciondles e Internacionales de Bioética y los Comités de ética de las
Instituciones publicas, que van descubriendo en su funcionamiento como un minimo de
acuerdos morales que traspasa las fronteras y va forjando una Bioética civica transnacional
(14).

En este sentido, se le esta reconociendo cada vez més carta de naturaleza a las historias de
valores como uno de los subgrupos de las directrices anticipadas o testamento vital frente a
las Ordenes parciales y los poderes de representacion. Las historias de valores son la
planificacion anticipada de los cuidados. En la medida en que se conozcan los valores éticos
o morales de un paciente més facil sera discernir la decisén find de éste. Con la



planificacion anticipada de los cuidados, |0 que se va haciendo es una especie de historia de
tratamiento. Es decir, ante un enfermo cronico, € médico tiene que ir adelantéandole lo que le
va a suceder para que e paciente manifieste su voluntad: seria como un tratamiento a la carta
(15) . La carta de valores es & més eficaz instrumento de adaptacion in casu de la ética de
méaximos y de la ¢fica civica'y la mejor forma de evitar la protocolizacion de las voluntades
de los individuos en la gestién de sus cuidados sanitarios que amenaza con imponerse en €l
futuro como ya se ha hecho con los demés sectores de la vida.

Il Previsionesjuridicas:

1. Naturaleza juridica de las voluntades anticipadas

Hace falta una estrecha relacion con la préctica de las directivas anticipadas y un estudio
en profundidad de las diferentes figuras juridicas de perfiles adaptables a supuesto, para
poder halar la verdadera naturaleza juridica de dicho documento. Sin embargo, € caracter
genera de este trabajo, no puede impedir una aproximacion a respecto desde la perspectiva
al menos del derecho espariol, sin perjuicio de otros trabgjos de desarrollo y de mayor
concrecion.

Hemos apuntado antes, que dicho instrumento juridico-ético encuentra su fundamento en
vida del interesado, por lo que desechamos en primer lugar, recurrir a figuras testamentarias
para denominar a tercero intermediario albacea sanitario o a propio documento como
testamento vital pues, aunque con grandes similitudes encontramos sustanciales diferencias.
Las figuras testamentarias son ingtituciones que adquieren eficacia juridica a partir de la
muerte del interesado y se constituyen para asegurar € cumplimiento de la voluntad del de
CUi US respecto a sus bienes principal mente pero nunca respecto a su persona.

Por otro lado, no cabe duda de que nos encontramos ante una institucion protectora de la
persona limitada a aseguramiento de su autonomia y de su libertad ante la injerencia de
terceros en su integridad fisica, psiquica'y mora que debe estar controlada y dirigida por el
propio interesado en pleno gercicio de sus facultades mentales. De aqui que aceptadas las
similitudes con la ingtitucion tutelar tradicional, no se corresponda exactamente con la misma
al derivar de ésta una representacion legal en la que esta ausente la auto composicién de
intereses propia de las directivas anticipadas y en la que se requiere una declaracion de
incapacitacion judicia (arts. 216 y 55. CC.), innecesaria en principio para la gecucion de
dichas directivas.

Sin embargo, esta auto composicién de intereses a la que aludimos, estuvo presente en la
tramitacion parlamentaria de la ley 13/83, de tutela de 24 de octubre (16) en la que se
propuso afiadir un parrafo con e siguiente contenido "Cualquier persona, en documento
publico notarial, podra adoptar, respecto de si misma, las medidas prevenidas en € parrafo
anterior". No obstante, file rechazada pues se consider6 que seria dificil determinar la validez
de una disposicién de estas caracteristicas teniendo en cuenta la dificultad misma de
concretar las secuencias de generacion de la enfermedad. Por otro lado, se audié a la
inexistencia de una auténtica necesidad socia que justificara su regulacién (17). Sin embargo
se dzan agunas voces que afirman que la misma articulacion actua de la tutela, da
esperanzas sobre la aceptacion de esta posibilidad. Una persona podra en documento publico
prever su tutela. Ello no significara que en caso de incapacitacion, se den plenos efectos a lo



gue en su dia establecid, pero s que tal prevision podria ser tenida en cuenta por € juez y
este podria designar como tutor a la persona deseada por via del Art. 234y 235. Se respetaria
asi, lalibertad de la personaa hacer cumplir su voluntad (18).

A través de los numerosos trabajos de bioética, algunos ya citados y las intervenciones de
los expertos en los foros mundiales e internacionales sobre la préctica de las voluntades
anticipadas, podemos concluir que e documento otorgado por e interesado nunca va a
contener un catdogo tasado de equivalencias entre circunstancias personales y practicas
médicas, algo que tan solo podria hacer un profesional de la medicina sin garantia tampoco
de exactitud en e momento decisorio. De aqui, que estemos ante un documento en e que €l
individuo de manera libre y precedido de un intenso proceso de maduraciéon junto a los
profesionales 0 a personas de su confianza, expresa su concepto de vida digna'y su voluntad
en la gestion de su muerte.

Por tanto, e interesado lo que debe incorporar a documento son parametros de
subsistencia, es decir su ética de maximos que puede ir acompafiada de una serie de ordenes
parciales o de un poder de representacion cuya funcion consistira en adecuar dicha ética de
maximos a las circunstancias del caso y que € médico finamente terminara de adaptar a
través de la ética civica y la lex artis. Asi por g emplo, e paciente podra expresar su deseo
por un lado de no someterse a medidas desproporcionadas que puedan suponen ensafiamiento
terapéutico y también su deseo explicito de morir en su casa pero rodeado de toda su familia.
En estos casos y s por su disfuncionalidad es necesario practicarle medidas de soporte vita
hasta conseguir reunir a su familia dispersa en la distancia, € representante deberd valorar la
Situacion en estrecha relacion con € médico para autorizar la préctica de dichas medidas
hasta cumplir la voluntad del poderdante o representado.

Salvo contadas ocasiones, |0 habitual es que e paciente, no conozca exactamente ni las
repercusiones personales de las técnicas de soporte vital, ni las circunstancias vitales,
familiares y personales en las que se va a encontrar cuando ya no pueda decidir libremente.
Por ello, resulta poco operativa algunas previsiones legales como la del Art. 8.3 de la ley
catalana sobre los derechos de informacién concernientes a la salud y autonomia del paciente
y documentacion clinica de 2000 a la que nos referiremos posteriormente, cuando dice que se
rechazarédn aquellas previsiones que no se correspondan exactamente con €l supuesto de
hecho que € sujeto ha previsto en e momento de emitirlas.

De todo €ello, podemos deducir que las directivas anticipadas son negocios juridicos de
mandato sui generis dirigidos a médico (de manera nominada o innominada), € cua serd a
lavez el apoderado para interpretar la voluntad del paciente o podré compartir dicho poder de
representacion con una tercera persona designada por € paciente en e documento. El
mandato estara limitado por los contornos constitucionales, penaes y éticos, de aqui que e
preambulo de la ley catalana citada diga que las voluntades anticipadas son un elemento
coadyuvante en la toma de decisiones, pero no concluyente por si mismo, pues necesitara de
un proceso de gjuste y adaptacion ante el caso concreto.

Estamos, por tanto ante la figura del representante (a caballo entre la pura representacion
voluntaria y la legal) (19), entendido como aquél que asume la facultad de actuar y decidir
(dentro de ciertos limites) en interés y por cuenta de otra persona (20) y no de la figura del
nuncio pues la funcion del representante es activay constructivay no puramente instrumental
como la de este Ultimo. De cuaquier forma, como sefidla Diez Picazo, son muy escasas las
consecuencias de la diferenciacion de ambas figuras pues tanto € nuncio como e



representante estara ligado con e dominus negotti por una relacion idéntica en ambas figuras
juridicasy aambos se le exige a menos la capacidad juridicay de obrar (21).

Otro problema sobre e que reflexionar es €l de la legalidad del apoderamiento para €
gercicio por sustitucion de derechos fundamentales considerados personalisimos y cuyo
giercicio, en principio, corresponde exclusivamente a su titular. Como apunta Diez Picazo,
doctrinalmente se sostiene el especial caracter de este tipo de derechos, que son inalienables,
inembargables e imprescriptibles, de donde € autor deduce con carécter general una absoluta
regla de in admisibilidad de cualquier tipo de representacion aunque con algunas excepciones
admitidas consuetudianariamente de las que excluye expresamente los actos de disposicion
sobre € propio cuerpo (22). Sin embargo creemos gue en los casos de extrema dependencia
dd paciente, la representacion es de gran eficacia como instrumento de proteccion de la
autonomia individual siempre que redina las garantias necesarias para que sea expresion fiel
de su voluntad.

Por otro lado, podemos comprobar otras previsiones legades como e derecho
personalismo a optar y a solicitar la nacionalidad espafiola (arts. 20 y 21 C.C.) que podra ser
gercitado por e representante legal en los casos de menores o incapacitados o en ley
organica 1/1982, de 5 de mayo, de proteccion civil del derecho a honor, a la intimidad
persona y familiar y a la propia imagen (23), en la que no se apreciara la existencia de
intromision ilegitima en e ambito protegido cuando estuviere expresamente autorizada por
Ley o cuando € titular del derecho hubiere otorgado a efecto su consentimiento expreso (24)
gue en € caso de menores e incapaces deberd prestarse por ellos mismos s sus condiciones
de madurez lo permiten, de acuerdo con la legislacién civil. En los restantes casos, prevé la
ley 1/1982, que € consentimiento habra de otorgarse mediante escrito por su representante
legal, quien estard obligado a poner en conocimiento previo del Ministerio Fiscal €
consentimiento proyectado. Si en e plazo de ocho dias € Ministerio Fiscal se opusiere,
resolvera d Juez.

En esta linea también, nos encontramos con decisiones jurisprudenciales como la STC
311/2000 de 18 de diciembre, en la que se reconoce la legitimacion activa de la tutora de una
incapacitada para interponer una accion judicia de separacion en virtud de los derechos a
obtener la tutela judicia efectiva de los Jueces y Tribunales que reconoce € Art. 24.1 CE y
del derecho alaigualdad del Art. 14 en relacidon 32.1 CE y con € Art. 49 CE en cuanto a
tratamiento de los incapaces.

2. Perspectivainternacional y comunitaria

El respeto ala autonomia del individuo frente a las intervenciones médicas, seinsertaen e
marco juridico general de valores y derechos individuales consagrados en los principales
textos internacionales como la Declaracion Universal de los Derechos Humanos de 1948, el
Pacto Internacional de Derechos Civilesy Paliticos de 19 de diciembre de 1966 (Art. 7) junto
a su Protocolo, la Convencién contra la Torturay otros Tratos o Penas Crueles, inhumanos o
degradantes de 1948, e Convenio para la proteccion de los derechos y de las libertades
fundamentales de 4 de noviembre de 1950 y, aunque aln no en vigor, la Carta de Derechos
Fundamentales de la Union Europea de 2000. Junto a estos textos de la mas dta jerarquia
normativa, debemos afiadir otros esfuerzos reguladores del consentimiento mediante técnicas
de sof law como algunas resoluciones Naciones Unidas sobre los enfermos mentales y la
Declaracion de la UNESCO sobre € genoma humano.



La vida, la integridad fisica y psiquica, la libertad, la igualdad, la dignidad, € libre
desarrollo de la personalidad etc. constituyen piezas clave de la arquitectura de los derechos
gue consagran los mencionados textos. Pero de todos ellos, queremos destacar e Ultimo, por
el tratamiento integral que da alos derechos de los discapacitados y de las personas Mayores,
colectivos en los que se plantean més frecuentemente la necesidad de intervenciones médicas
y alos que la Carta dedica una especia atencion (25).

Su articulado o encabeza €l respeto a la dignidad humana (Art. 1 La dignidad humana es
inviolable. Sera respetada y protegida), seguido del derecho de toda persona a su integridad
fiscay psiquicay a decidir libremente una vez informado en € marco de la medicinay de la
biologia (Art. 3.1. Toda persona tiene derecho a su integridad fisica y psiquica. 2. En €
marco de la medicina y la biologia se respetaran en particular: - € consentimiento libre e
informado de la persona de que se trate, de acuerdo con las modalidades establecidas en la
ley (...)]. Se prohibe la tortura y los tratos inhumanos o degradantes (Art. 4) asi como toda
discriminacion, y en particular la gjercida por razon de (..) discapacidad, edad (...) (Art. 21).
Se consagra finalmente & derecho a la libertad y a la seguridad (Art. 6). Dentro del grupo
especifico de las personas Mayores, la Carta reconoce e derecho de estas personas a una vida
digna independiente (Art. 25) y referido al grupo de discapacitados, enfatiza sobre el respeto
al derecho de estas personas a beneficiarse de medidas que garanticen su autonomia (Art. 26).
Més especificamente referido a la exigencia de consentimiento ante intervenciones meédicas,
en e derecho europeo podemos encontrar algunos otros textos de diferente valor juridico
como Recomendaciones, Resolucionesy directivas (26).

En relacion especificamente a consentimiento informado, concepto global en € que se
insertan las voluntades anticipadas, debemos hacer mencion a la Recomendacion 1418 (1999)
de la Asamblea Parlamentaria del Consgjo de Europa en la que se acordd entre otros
extremos : (...) XV. Asegurar que se respetara el rechazo a un tratamiento especifico recogido
en |las directivas avanzadas o testamento vital de un enfermo terminal o persona moribunda .
Por otra parte, se deben definir criterios de validez sobre la coherencia de tales directivas
avanzadas, asi como sobre la delegacién en personas proximas y e alcance de su autoridad
para decidir en lugar del enfermo. También se debe garantizar que las decisiones de las
personas préximas que se subrogan en la voluntad del paciente -que habran de estar basadas
en los deseos expresados con anterioridad por e paciente 0 en presunciones sobre su
voluntad-, se adoptan sdlo s € paciente implicado en esa situacién no ha formulado deseos
expresamente 0 S no hay una voluntad reconocible. En este contexto, siempre debe haber una
conexion clara con los deseos expresados por |la persona en cuestién en un periodo de tiempo
cercano al momento en que se adopte la decision -deseos referidos especificamente a morir-,
y en condiciones adecuadas, es decir, en ausencia de presiones o incapacidad mental. Se debe
asimismo garantizar que no seran admisibles las decisiones subrogadas que se basen en los
juicios de valor generales imperantes en la sociedad, y que, en caso de duda, la decision se
inclinard siempre por laviday su prolongacion.

Finamente, en enero de 2000, entré en vigor para Espafia € Convenio del Consgo de
Europa para la proteccion de los derechos humanos y la dignidad del ser humano con
respecto a las aplicaciones de la Biologia y la Medicina de 1997 (27). Su objetivo, entre
otros, ha sido la proteccion de la integridad de la persona desarrollada mediante la méxima
proteccion de su voluntad ante las intervenciones médicas entendidas no solo como
actuaciones preventivas, diagnésticas o curativas Sho que atafie también a cuestiones
relacionadas con la investigacion cientifica (28) e incluso podriamos afiadir con la gestién de
la muerte en las situaciones limites. Este texto ha sido de especial importancia en esta maten



a ya que recoge por primera vez € vaor de la voluntad del individuo expresada antes de
perder sus cualidades fisicas e intelectuales (Art. 9) y la obligacion de respetar la voluntad de
una persona a no ser informada (Art. 10.2) (29). Estos derechos individuales que consagra el
Convenio relinen las condiciones para ser directamente aplicables a diferencia de otras
disposiciones que requieren la adopcion de normas internas para ser efectivas (30), sin
perjuicio de las previsiones de los arts. 26 y 27 respecto a una mayor protecciéon de los
derechos por parte de las legislaciones nacionales (31).

Como regla genera, e Art. 5 del Convenio de 1997, exige & consentimiento libre e
informado de la persona afectada ante cualquier intervencion en e ambito de la sanidad tras
una informacion adecuada (32) acerca de la finalidad y la naturaleza de la intervencion, asi
COMO SUS riesgos y consecuencias. En & caso de una persona mentalmente discapacitada o
también denominada por la ética persona incompetente para prestar € consentimiento, €l Art.
6 exime de dicho requisito (salvo los casos de experimentos y extraccion de érganos) cuando
dicha intervencion redunde en su beneficio con la excepcion del Art. 17.2 referido a
investigaciones que supongan un riesgo y carga minima (33).

El Art. 9, otorga carta de naturaleza a las voluntades anticipadas por primera vez en €l
derecho espafiol. Le reconoce €l valor de elemento de juicio relevante para € facultativo,
pero no lo hace vinculante (Art. 9 Serdn tomados en consideracion los deseos expresados
anteriormente con respecto a una intervencion médica por un paciente que, en € momento de
la intervencion, no se encuentre en situacion de expresar su voluntad). Es la expresion dltima
del comUnmente denominado consentimiento informado.

En conclusién, a mi juicio, desde la perspectiva juridica internaciona, se encuentra
claramente consagrado € derecho de todo ser humano a decidir libremente los limites de la
intervencion médico-sanitariay a gestionar su muerte con e facultativo en los casos extremos
en que éste sea € desenlace pronosticado ante las circunstancias irreversibles que se sufre
(34). Por otro lado, € derecho no puede regular las decisiones médica-sanitarias a adoptar por
el facultativo, solo prescribe que no podra suponer trato inhumano o degradante en
correlacion con los anteriormente mencionados principios de la ética médica de no
maleficencia (lo primero no dallar) y beneficencia (procurar € bien) que deben ser aplicados
a los fines mismos de la profesion médica: restaurar la salud, preservar la vida y diviar €
sufrimiento.

Cuando llegado € momento del gercicio de una determinada practica médica, e paciente
no pueda expresar su voluntad consciente y libremente el facultativo deberdq obtener la
autorizacion de sus representantes juridicos (Art. 6.3 del Convenio de 1997: Cuando, segin
laley, una persona mayor de edad no tenga capacidad, a causa de una disfuncion mental, una
enfermedad 0 un motivo similar, para expresar su consentimiento para una intervencion, ésta
no podra efectuarse sin la autorizacion de su representante, una autoridad o una persona o
ingtitucion designada por la Ley. La persona afectada debera intervenir, en la medida de lo
posible, en & procedimiento de autorizacion. 4. El representante, la autoridad, persona o
institucién indicados en los apartados 2 y 3, recibiran, en iguales condiciones, la informacion
a que se refiere @ articulo 5), debiéndose tomar en consideracion los deseos del paciente de
forma verbal o escrita La persona afectada deberd intervenir, en la medida de lo posible, en e
procedimiento de autorizacion (Art. 6.3 in fine) bien tomando en consideracion sus
manifestaciones en e momento real o bien através de sus directivas anticipadas s las hubiere
(Art.9). Comprobamos que, desde la perspectiva internaciona, e consentimiento por
sustitucion no puede recaer aeatoriamente en cualquier persona del circulo del paciente sino



en quién sea € representante legal del interesado. Dicho representante podra venir
determinado por la ley como en el caso de los padres respecto de sus hijos menores de edad,
los representantes legales designados por € Juez tras un procedimiento de incapacitacion o de
proteccion de menores desprotegidos o por € propio interesado antes de perder sus
cualidades mentales en documento escrito y con una serie de garantias formales regulado por
el momento en Espafia tan solo en determinadas Comunidades Autonomas como veremos
posteriormente.

Este debate se ha planteado también en € seno de la Conferencia de La Haya con €
resultado de la elaboracion de un convenio aln no en vigor, destinado a regular, la proteccion
de los adultos en situacion internacional (nacionales con domicilio, residencia o simplemente
presencia fuera del Estado de su nacionalidad), que en razén a una alteracion o insuficiencia
de sus facultades personales no puedan velar por sus intereses personales (35).

Este convenio tiene por objeto: 1° Determinar el Estado cuyas autoridades tienen
competencia pura tomar medidas tendentes a la proteccién de la persona (incluidos
tratamientos médicos y medidas relacionadas con la saud) o los bienes del adulto; 2°
Determinar la ley aplicable por dichas autoridades en € gercicio de su competenciay a la
representacion del adulto 3° Asegurar € reconocimiento y la gecuciéon de las medidas de
proteccion en todos los Estados contratantes y 4° Asegurar la cooperacion necesaria entre las
autoridades paralarealizacion de los objetivos del Convenio.

Entre los grandes debates del convenio uno de ellos lo protagonizaron |os paises nordicos
que trataban de eliminar del &mbito del convenio las medidas en materia de salud a lo que se
opusieron una gran mayoria de delegaciones por considerar que materias como la eutanasia,
la esterilizacion, € aborto o los ensayos de nuevos medicamentos parecian exigir mas que
ninguna otra la intervencion tuitiva de las autoridades del Estado que designaba el Convenio
y que no decidieran exclusivamente las autoridades del pais de la presencia del paciente. Se
[legd a un forzado compromiso por parte del Comité de salud creado ad hoc mediante € cual
se incluy6 un foro de competencia excepciona de las autoridades del Estado de la presencia
del interesado que les permite adoptar todo tipo de medidas (incluyendo medidas médicas),
con caracter transitorio, siempre que sean compatibles con las medidas adoptadas por las
autoridades competentes segin € convenio y después de haberles prevenido de su
intervencion (36).

Tal como ha sido adoptado el Convenio y en palabras de una de las representantes de la
delegacion espafiola que presidio € Comité de salud, reflgia un compromiso desigual entre
los Estados participantes, en e que se han terminado imponiendo las tesis més protectoras de
los derechos individuales frente a las visiones centradas en |os intereses del grupo, sean estos
de defensa de la tranquila convivencia socia o0 se vinculen d logro de avances cientificos
(37). De cuaquier forma, diferentes factores condicionan la ratificacion por parte de Espafia
del mencionado Convenio y entre ellos, como ha puesto de relieve otra de |as representantes
de la delegacion espafiola en la Conferencia de La Haya, la posicion de Espafia en cuanto
miembro de la Comunidad Europea y, en este sentido, es posible, por una parte, que la
Comunidad recomiende la ratificacién del Convenio o, por otra parte, que en virtud del
polémico Art. 65 TCE decida tener un instrumento propio a respecto, teniendo en cuenta que
lamovilidad intra europea es la méas importante (38).



3. Perspectiva estatal y autondémica
a. Marco constituciona

A diferencia de otras congtituciones de nuestro entorno(39), no existe prevision alguna en
nuestra Constitucion que haga referencia expresa al consentimiento del individuo en € marco
de la medicina'y de la biologia. De agqui que e enmarque de "las voluntades anticipadas' en
la Congtitucion espafiola lo debamos subsumir en € marco genera de valores juridicos
fundamentales como e respeto a la libertad del Art. 1y aladignidad y a libre desarrollo de
la personalidad del Art. 10. Asmismo, debemos hacer referencia también a los derechos
fundamentales a la vida y a la integridad fisica y mora y a no sufrir torturas ni penas
inhumanas o degradantes del Art. 15, a la libertad ideol6gica, religiosa o de culto del Art. 16
y a la intimidad persona del Art. 18. Finalmente, cobra una especial relevancia en este
ambito, la consagracion del derecho a laigualdad del Art. 14, a la proteccién de la salud del
Art. 43 y a que los disminuidos puedan disfrutar de todos los derechos constitucionales del
Art. 49. Todos estos derechos, de primera y segunda generacién, cuyo contenido se dibuja
por una tension entre derecho y moral (40), servirdn de instrumento delimitador y decisorio
para fundamentar |as decisiones de |os facultativos ante cada concreto (41).

En este contexto, las voluntades anticipadas aparecen como un instrumento de gran
utilidad para € respeto a la libertad individual de decidir los limites de la injerencia de
terceros en la vida y en e destino de las personas en € marco de una medicina que ya no
responde a un modelo paternalista sino de decision propia del paciente (42). Servira también
como instrumento de gran eficacia, en ocasiones, para la adopcién de decisiones médicas que
pudieran lesionar € derecho alaintegridad moral entendido como e derecho de toda persona
a recibir un trato acorde con su condicién de ser humano libre y digno, a ver respetadas su
personalidad y voluntad y a no ser rebgjado o degrado a una condicién inferior a la de
persona (43). En este sentido la STC 120/1990, de 27 de julio, expresaque € Art. 15 del C.E.
protege la inviolabilidad de la persona, no solo contra los ataques dirigidos a lesionar su
cuerpo y espiritu, sino también contra toda clase de intervenciones en esos bienes que
carezcan del consentimiento de su titular (44). La integridad moral aparece como un bien
juridico autébnomo protegido en e delito de tortura frente a las agresiones que sin suponer un
delito de lesiones o malos tratos, impliquen crueldad, brutalidad y provocacion de
sufrimientos fisicos o psiquicos humillantes, vejatorios o envilecedores (45).

Es importante destacar también, que segin el Art. 10.2 del texto constitucional, todos estos
derechos, se interpretaran de conformidad con la Declaracion Universal de los Derechos
Humanos y los acuerdos internacionales sobre las mismas materias ratificados por Esparia.
De agui, que todos estos derechos deberan ser interpretados a la luz de los textos
internacional es anteriormente mencionados y de la jurisprudencia que los hainterpretado. Por
ello, seguimos concluyendo que existe suficiente base legal para reconocer valor a las
voluntades anticipadas en € sistema juridico espafiol como instrumento de respeto a la
voluntad y a los derechos del individuo en los casos en que llegado e momento no pueda
manifestarse. La no aceptacion de este tipo de documentos, supondria un grave atentado al
principio de igualdad respeto a otras personas que en similares circunstancias puedan
manifestar su voluntad respecto alas intervenciones médicas.

De otro lado, € fendmeno multicultural en e que nos vemos envuelto como profesionales
y como ciudadanos, nos obliga a reflexionar sobre los derechos individuaes de los
extranjeros vinculados juridicamente a otros ordenamientos. En este punto debemos seguir la



estela constitucional que ilumina por igual a espafioles y extranjeros en e ambito de los
derechos fundamentales afectados tal y como reconocen las SS TC 107/1984(46), de 23 de
noviembre, 15/1987 y 150/19940 la més reciente 13/2001, de 29 de enero de 2001 (47) Asi,
la libertad del paciente en el marco de su autonomia ya sea éste holandés, griego, catalan o
andaluz, presidird las actuaciones médicas de la sanidad espafiola, sempre que dicha
voluntad se encuentre dentro del marco juridico pena espafiol y de la ética de la préctica
médica. Otro problema serd @ de la adecuacion de la voluntad anticipada del paciente al
momento real en que debe de operar o los requisitos juridico-formales del documento de las
voluntades anticipadas cuya regulacién mencionaremos posteriormente.

b. Desarrollos legidativos

Descendiendo del texto fundamenta a los desarrollos normativos mas especificos,
encontramos la ley 14/1986 de 25 de abril general de sanidad (48) cuyo Art. 10 comienza por
reiterar los derechos fundamentales de especia trascendencia en € ambito de la sanidad:
Todos tienen los siguientes derechos con respecto a las distintas administraciones publicas
sanitarias. Al respeto a su personaidad, dignidad humana e intimidad, sin que pueda ser
discriminado por razones de raza, de tipo socia, de sexo, moral, econémico, ideoldgico,
politico o sindical. De agui, no podemos deducir una prohibicion de discriminacion en
supuestos tasados tal y como aparenta, pues deberd ser interpretado a la luz de la
Congtitucion cuyo Art. 14 incorpora una clausula de flexibilizacion del siguiente tenor: o
cualquier otra condicion o circunstancia personal o social. Por €llo, la edad o la discapacidad,
no puedan fundamentar ninguna actuacién sanitaria discriminatoria del respeto a los derechos
gue consagra €l precepto. Esta afirmacién la podemos corroborar en las previsiones del Art. 1
de laLey 13/1982, de 7 de abril, de integracion socia del minusvaido(49) Los principios que
inspiran la presente Ley se fundamentan en los derechos que € articulo cuarenta 'y nueve de
la Constitucién reconoce, en razon a la dignidad que les es propia, a los disminuidos en sus
capacidades fisicas, psiquicas 0 sensoriales para su completa realizacion persona y su tota
integracion social, y alos disminuidos profundos parala asistenciay tutela necesarias.

En segundo lugar, e mismo Art. 10 de laley de sanidad de 1986, consagra la autonomia
de paciente ante las opciones que le presente e médico tras una informacion completa y
continuada, verbal y escrita, sobre su proceso, incluyendo diagndstico, pronéstico y
aternativas de tratamiento (50), es e conocido principio del consentimiento libre e
informado (51). Cuando € interesado no esté apto para tomar decisiones, a diferencia del
Convenio de 1997 en & que se exige la autorizacion de |os representantes legales en |os casos
en gque no pueda expresar su voluntad, la ley de sanidad de 1986 prevé que e derecho
correspondera a sus familiares o personas a € alegadas, términos que un sector doctrina ha
calificado de imprecisos y conducentes a una gran inseguridad juridica cuestionandose su
constitucionalidad (52) y proponiéndose que solo decida € paciente , su representante legal,
la autoridad judicia o € médico amparado por e estado de necesidad (53) o en colaboracién
con los comités éticos (54)..

En la proposicion de ley de 27 de abril de 2001 sobre los derechos de informacion
concernientes a la salud y la autonomia del paciente, y la documentacion clinica, remitida por
el Senado, se sigue haciendo referencia a la autorizacion de los familiares o personas a €
allegadas para los casos en los que no exista incapacitacion legal en los que debera ser el
representante legal . En similares términos pero con una redaccion algo més confusa, se
expresa la proposicion de ley presentada por el grupo parlamentario mixto de 25 de mayo de
2001 de modificacion del Art. 10 de la ley de sanidad. Estas mismas previsiones se



reproducen en la ley catalana de 21 de diciembre de 2000 en la que se diferencia al paciente
gue no sea competente para tomar decisiones porque atraviesa un estado fisico o psiquico que
no le permite hacerse cargo de su situacion y € incapacitado lega y, findmente, en la ley
gallega de 28 de mayo de 2001 en la que se distingue entre incapacitados circunstanciales e
incapacitados legales.

Una reflexion sobre este particular, nos sitia ante los frecuentes casos en los que la
préctica médica se enfrenta a la adopcion de decisiones que por un lado no deben quedar
fuera del control publico per su gran trascendencia 'y dada la crisis de valores que padece la
sociedad actual y por otro lado, quedarian obstaculizas ante la necesidad de tener que iniciar
un procedimiento de incapacitacion y posteriormente otro de nombramiento de tutor o
representante legal. Interpretar la voluntad del individuo respecto a situaciones de decisiva
trascendencia respecto a los limites de vida cuando € interesado no puede manifestarse,
resulta en ocasiones tortuoso y, por otro lado, tomar en consideracion la opinion de familiares
y alegados que quizés € interesado nunca hubiera elegido para sustituir su consentimiento,
se compadece peco con €l principio de autonomia. De agui, que cobre especial interés en la
actualidad e documento de voluntades anticipadas, donde es e propio interesado € que
libremente €elige a aguellas personas que sabrén traducir su voluntad en € caso que ésta sea
requerida.

Desde mi punto de vista, la aparicion por primera vez en Espafia de esta figura juridica en
el Convenio de 1997 no ha supuesto la creacién de un derecho nuevo sino tan solo la
expreson formalmente documentada de la autonomia de la voluntad consagrada
constitucionalmente como hemos visto anteriormente y una manera de fomentar y publicitar
dicha préactica entre la poblacion para asi paliar los enormes problemas que en algunos casos
plantea la prolongacion artificial de lavida

En & marco autonémico, contamos con €l texto de la ley catalana sobre los derechos de
informacién concernientes a la salud y autonomia del paciente y documentacion clinica de 21
de diciembre de 2000 que bagjo e concepto "voluntades anticipadas’, reconoce € valor de
referencia de la voluntad del individuo sobre determinadas actuaciones médicas de manera
libre'y plenamente capaz

Art. 8: 1.El documento de voluntades anticipadas es € documento, dirigido a médico
responsable, en e que una persona mayor de edad, con capacidad suficiente y de manera
libre, expresa las instrucciones a tener en cuenta cuando se encuentre en una situacion en que
las circunstancias concurrentes no le permitan expresar personalmente su voluntad. En este
documento, la persona puede también designar un representante, que serd e interlocutor
vélido y necesario para el médico o e equipo sanitario, para que le sustituya en € caso de que
no pueda expresar su voluntad por si misma.

2. Ha de haber constancia fehaciente de que & documento se otorgd en las condiciones
citadas en e apartado 1. A estos efectos, la declaracion de voluntades anticipadas se ha de
formalizar mediante uno de los procedimientos siguientes. Ante notario. En este supuesto no
cabe la presencia de testigos. Ante tres testigos mayores de edad y con plena capacidad de
obrar, de los cuales dos, como minimo, no han de tener relacién de parentesco hasta el
segundo grado con € otorgante ni estar vinculados con é por relacién patrimonial.3. No se
podran tener en cuenta las voluntades anticipadas que incorporen previsiones contrarias al
ordenamiento juridico o a la buena préctica clinica, 0 que no se correspondan exactamente
con €l supuesto de hecho que e sujeto haya previsto a la hora de emitirlas. En estos casos se



ha de hacer |a correspondiente anotacion razonada en la historia clinica del paciente.4. S hay
voluntades anticipadas, |a persona que las haya otorgado, sus familiares o su representante ha
de entregar el documento que las contiene a centro sanitario en que e paciente es atendido.
Esta documentacién de voluntades anticipadas se incorporara a la historia clinica del
paciente.

A este texto ha seguido € de la ya vigente ley gallega 3/2001, de 28 de mayo, reguladora
dd consentimiento informado y de la historia clinica de los pacientes y se encuentran en
tramitacion entre otras la ley extrema, la aragonesa, la cantabra y la andaluza que se
manifiestan en similares términos.

Asimismo, desde la perspectiva estatal, ya hemos mencionado las dos proposiciones de ley
gue difieren en muchos aspectos y entre elos en las formalidades del documento. La
presentada per e Senado sigue las mismas formalidades de la ley cataana que hemos
mencionado anteriormente, sin embargo, la presentada por e Grupo Parlamentario Mixto,
parte de la exencion del consentimiento en los casos de interrupcién o no inicio de
tratamientos que, dados los conocimientos médicos actuales se limiten a mantener de forma
tempora o permanente una vida carente de conciencia de manerairreversible, o a asegurar la
supervivencia de un recién nacido a costa de un uso masivo y permanente de los
procedimientos 0 aparatos propios de la medicina intensiva siempre que € paciente, sus
representantes legales o personas vinculadas no manifiesten una opinion en contra excepto en
el caso de una opinion fundamentada del médico responsable. De otro lado, se prevé la
solicitud por € paciente, sus familiares o personas vinculadas, de tratamientos a enfermos en
Situacion terminal aunque comporten, de forma colateral, una reduccion de la vida siempre
gue estén orientados a eliminar o mitigar graves sufrimientos no evitables de otra forma. Esta
solicitud se podra haber realizado anticipadamente y se requerird para su vaidez que €
documento sea otorgado ante notario y con validez méxima de cinco anos.

Como podemos comprobar toda esta regulacion de carécter formal cumple la funcién de
afadir garantias a egjercicio de derechos personalismos por personas incompetentes en
términos éticos 0 incapaces en términos juridicos. Sin embargo, e debate sigue abierto
surgiendo una cascada de objeciones derivadas de la inseguridad sobre la casuistica que hay
detrés de la gecucién de un documentos de voluntades anticipadas (55). Objeciones referidas
a la imprevision por parte del interesado de la situacion rea en  momento en que deba
hacerse efectiva su voluntad o de la ausencia de correlacion entre circunstancias personaes 'y
practicas terapéuticas previstas anticipadamente y las que realmente se susciten o, por
similares problemas de adaptacion entre las personas designadas anticipadamente como
sustitutas o representantes y las que elegiria € / la interesad@ en € momento real etc. Todo
ello conlleva que solo € 10% de los pacientes de un pais con gran tradicion juridica en este
campe como EE.UU., hace uso de las voluntades anticipadas como ha puesto de manifiesto
David C. Thomasma, para € que dicho documento solo acanza toda su virtualidad cuando
existe una verdadera confianza con el medico (56).

Obviar esta redlidad, no seria mas que una gran frivolidad. Sin embargo no por €ella, €
documento de voluntades anticipadas deja de ser un eficaz instrumento de respeto a la
autonomia del paciente cuando su préctica se inserta en un marco de garantias que deben ser
dispuestas por la Administracién. Y estas garantias comienzan por poner en marcha
programas de informacion y foros de debate con profesionales de la medicina, de la bioética,
psicologos, juristas etc. en los que, en momentos en los que aln no ha asaltado la enfermedad
o e deterioro cognitivo, los ciudadanos puedan participar y reflexionar de manera natural y



paulatina sobre principios y valores que hacen acto de presencia en los momentos finales de
la vida 0 en la gestion de la muerte. Debemos comenzar a concienciamos de que Somos
mortales, desde que nacemos y por lo tanto finitos y "terminales’. La muerte es parte de la
vida, y debemos reflexionar de manera natural sobre nuestros derechos como seres humanos
cuando estamos sanos y formarnos para saber elegir como vivir y como morir en una
sociedad sustentada en dos pilares fundamentaes. respeto y pluralismo, unidos a una ética de
responsabilidad, pero también de conviccion (57). Sdlo asi & documento podra expresar 1os
principios y valores sobre los que se sustenta la voluntad del individuo que con € paso del
tiempo, € asalto de la enfermedad y e continuo y estrecho compromiso con el representante
sanitario elegido, se ird concretando gradualmente y servird sin reserva alguna a la expresion
libre de la voluntad del individuo.

La gestion de la muerte no puede ser protocolizada mediante formularios impuestos por la
administracion o una determinada confesion religiosa, de aqui que urja una sensibilizacion
ante este fendmeno, pues s e documento de voluntades anticipadas se convierte en un
instrumento rutinario mas o de mero tramite, suscrito en la Ultima etapa de la vida o de una
grave enfermedad, de manera improvisada y estandarizada y finamente impuesta como una
medida de exoneracién de responsabilidad de los médicos y de familiares, esta € campo
cultivado para multiples criticas desde la éticay del derecho.

El marco juridico hasta ahora esbozado, alcanza un mayor grado de complejidad ante los
frecuentes casos planteados ya en Espaia por Mayores extranjeros, nacionales de paises con
previsiones legales diferentes a las nuestras y con voluntades anticipadas registradas en
instancias sanitarias de administraciones extranjeras.

Esta complejidad se puede plantear también dentro del propio territorio espafiol en cuanto
a vaor forma del documento, a haber una pluralidad de ordenamientos juridicos
autonémicos asi como de administraciones sanitarias dependientes de las diferentes
comunidades auténomas.

Desde la perspectiva de la préctica juridica se nos plantean las siguientes preguntas:
cTienen eficacia las directrices anticipadas filera del territorio catalan, gallego, holandés o
norteamericano?, ¢puede cualquier ciudadano espafiol o extranjero otorgar un documento de
voluntades anticipadas ante cualquier notario y que sean efectivas dentro y filera de Espada?,
¢Qué vaor tiene en Espada un documento de voluntades anticipadas redactado ante
autoridades extranjeras?. La complgidad de estos problemas no aconsgan resumir los
planteamientos juridicos sobre los que se sustentarian sus soluciones, de aqui que este trabajo
sea objeto de una segunda parte de proxima aparicion.

Conclusiones;

De este rpido recorrido por los principios éticos y juridicos que sirven de arquitectura
basicaa documento de voluntades anticipadas podemos concluir las siguientes ideas.

1° Las directivas 0 voluntades anticipadas deben ser instrumentos juridico-éticos mediante
los cuales d interesado reflexiona y decide sus parametros de vida digna, los valores a
defender y su ética de maximos, incorporando 0 no previsiones generaes terapéuticas ante
situaciones personaes globalmente consideradas. La reflexion personal debe comenzar en un



momento de plena, madura y saludable vida del individuo y e documento debe estar sempre
Vivo y en continuo debate por parte de los interesados, debiendo acanzar cada vez un mayor
grado de concrecién conforme vayan surgiendo las enfermedades, debiéndose estrechar la
relacion entre el paciente, el médico y e representante en su caso hasta e momento final en
que ladecision llegara de forma natural.

2° De todo €llo, podemos deducir que las directivas anticipadas son negocios juridicos de
mandato sui generis dirigidos al médico (de manera nominada o innominada), €l cual sera a
lavez € apoderado para interpretar la voluntad del paciente o podra compartir dicho poder de
representacion con una tercera persona designada por € mismo en € documento o con los
comités de hioética creados a efecto. Nos encontramos , por tanto ante la figura del
representante, a caballo entre la pura representacion voluntaria y la legal, entendido como
aquél que asume la facultad de actuar y decidir (dentro de ciertos limites) en interés y por
cuenta de otra persona. El mandato tendra los limites constitucionales y los impuestos por la
ética médica, de agui que las voluntades anticipadas sean un elemento coadyuvante en la
toma de decisiones, pero no concluyente por si mismo, pues necesitara de un proceso de
gjuste y adaptacion ante €l caso concreto.

3° Los derechos que protegen las directivas anticipadas son derechos consagrados
internacional y constitucionalmente por lo que su regulacién especifica solo hace referencia a
ladimension formal del documento.

4° Por tanto, la eficacia de los documentos de voluntades anticipadas depende de los
siguientes requisitos:

A) Debera ser e resultado de la participacion del interesado en debates éticos sobre €l
final de lavida, con € fin de profundizar en € andlisis de las diferentes concepciones éicas y
culturales en éste ambito que permitan a los profesionales y a los interesados llegar a
soluciones armonizadas.

B) Las voluntades anticipadas, deberan estar sometidas a un control publico ex ante
(otorgamiento ante notario) o testifical (presencia de una mayoria de testigos sin vinculos
afectivos emocionales o econdmicos directos) y ex post en los casos dudosos.

C) Su eficacia debera estar limitada tempora mente.

D) Deberan ser de rapido acceso para los facultativos de cualquier parte del mundo
mediante su inscripcion en registros publicos con las garantias de confidencialidad y
privacidad |egalmente establecidas

E) Deberdn suponer una mejora paralela de la relacion clinica para que € médico
decida con € paciente y con su interlocutor cuando estuviera designado, a través de un
estrecho compromiso basado en la confianza para la gestion de los valores y la toma conjunta
de decisiones.

F) Deberan observarse los requisitos de capacidad juridica general por parte del
otorgante y del representante libremente elegido por € anterior sin perjuicio de un control ad
casu de las causas que pudieran invadidar los principios de ledtad, confianza y desinterés
personal que debe presidir e nombramiento de representante.



5° En las situaciones pluri conectadas juridicamente, los operadores sanitarios y juridicos
deberén razonar en distinta frecuencia para componer la respuesta al caso concreto tratando
de evitar la tendencia frecuente a la nacionalizacion. Solo asi se podra avanzar en la solucion
de los conflictos de civilizaciones y de culturas que la actua globalizacién ha traido consigo
y que desde la perspectiva del D’ Internacional Privado analizaremos en una segunda parte de
este articulo.

Queremos terminar estas reflexiones con un pensamiento de la Pfra. Pérez Vera que
resume el espiritu que inspiran estas lineas referido especialmente a las personas Mayores:

Para afiadir vida a los anos que se han afladido a la vida no bastan las medidas de
asistencia social S no van acompaniadas del respeto a los derechos de los mayores como
personas. Derechos universales pero que, proyectados sobre e grupo particular de las
personas de edad, han de interpretarse a la luz de los principios complementarios de
independencia, participacion, cuidados, autorrealizacion y dignidad.
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