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INSTRUCCIONES PREVIAS EN EL AMBITO
SANITARIO, MENORES DE EDAD Y PERSONAS
CON DISCAPACIDAD!

ADVANCE DIRECTIVES IN THE HEALTHCARE
FIELD, MINORS AND PERSONS WITH
DISABILITIES

Manuel Ortiz Fernandez
Profesor Ayudante Doctor de Derecho civil
Universidad Miguel Hernandez de Elche

Resumen: En el ambito de las instrucciones previas, la parquedad de la Ley 41/2002, de 14 de no-
viembre, unida a la disparidad de criterios incluidos en las normativas autondémicas, generan muchas du-
das interpretativas. A este respecto, consideramos que es necesario que el legislador estatal establezca unos
minimos comunes para todo el territorio y defina los contornos de esta institucion. Ademas, entendemos
que existen criterios suficientes para matizar la cuestion relativa a los sujetos legitimados y, en particular,
por lo que se refiere a la aparente exclusion de los menores de edad y de las personas con discapacidad.

Palabras clave: autodeterminacion, autonomia de la voluntad, consentimiento informado, dis-
persion normativa, instrucciones previas, menores de edad, personas con discapacidad.

Abstract: in the field of advance directives, the sparsity of Law 41/2002 of 14 November, toge-
ther with the disparity of criteria included in the regional regulations, generate many interpretative
doubts. In this regard, we believe that it is necessary for the state legislature to establish typical mini-
mums for the entire territory and to define the contours of this institution. In addition, we believe that

! El presente articulo ha sido realizado en el marco de los Grupos Permanentes de Investigacion
de la Universidad de Valencia «Persona y Familia», GIUV2013-101, del que es IP el profesor
José Ramoén de Verda y Beamonte, y «Derecho y vulnerabilidad: menores de edad, personas con
discapacidad y animales de compafiia», GIUV2022-532, del que es IP el profesor Pedro Chaparro
Matamoros.
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there are sufficient criteria to clarify the issue of legitimate subjects and, in particular, with regard to
the apparent exclusion of minors and persons with disabilities.

Keywords: self-determination, free will, informed consent, regulatory dispersion, advance di-
rectives, minors, people with disabilities.
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I. CONSIDERACIONES PRELIMINARES

Sin duda, uno de los aspectos mas relevantes para la sociedad es el am-
bito sanitario. En este sentido, parece evidente que la salud es un pilar ba-
sico de cualquier nacion al tutelar y promover la vida de las personas en
unas condiciones dptimas. Por este motivo, una parte de los presupuestos se
destina, en consecuencia, a desarrollar y a mejorar la prestacion sanitaria.
A este respecto, el avance imparable de la ciencia y la tecnologia favorece
este hecho que, no obstante, siempre ha de tener como objetivo ultimo el
bienestar de los pacientes.

Asi se deduce del articulo 2 del Convenio de Oviedo de 4 de abril de
1997, para la proteccion de los derechos humanos y la dignidad del ser hu-
mano con respecto a las aplicaciones de la Biologia y la Medicina, cuando
afirma que “El interés y el bienestar del ser humano deberdn prevalecer
sobre el interés exclusivo de la sociedad o de la ciencia”.

En el seno de la citada prestacion, se lleva a cabo una relacion médi-
co-paciente que ha de estar presidida por la confianza, la libertad y la auto-
nomia. Sin embargo, ciertamente, no siempre ha sido asi. Las fuertes impli-
caciones del modelo paternalista clasico, caracterizado por la maxima “todo
por el paciente, sin el paciente”, ha estado muy presente en este campo hasta
fechas (relativamente) recientes.

El reconocimiento de los derechos en el sector de la salud se ha produci-
do, pues, de forma paulatina y todavia estamos ante un estadio en evolucion.
El primer hito en el ordenamiento juridico espafiol podemos relacionarlo
con la aprobacion de la Ley 14/1986, de 25 de abril, General de Sanidad, en
cuyo articulo 2.1 establece, como objeto de la norma, “la regulacion general
de todas las acciones que permitan hacer efectivo el derecho a la proteccion
de la salud reconocido en el articulo 43 y concordantes de la Constitucion”.
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No obstante, el cambio fundamental se produjo con la Ley 41/2002, de
14 de noviembre, bésica reguladora de la autonomia del paciente y de de-
rechos y obligaciones en materia de informacion y documentacion clinica
que, de forma directa, se ocupa del consentimiento informado como dere-
cho de todo paciente. Sobre el particular, afirma su articulo 2.2 que toda
actuacion sanitaria requiere, con caracter general, el previo consentimiento
de los usuarios.

Desde esta perspectiva, el consentimiento informado se configura como
una suerte de “consentimiento-legitimacion”, esto es, como un requisito
previo que habilita al profesional para intervenir en el cuerpo del paciente.
Ademas, como se puede deducir de su propia nomenclatura, dispone de
dos facultades intimamente ligadas que, en su conjunto, forman el deno-
minado consentimiento informado: la informacion previa y el posterior
consentimiento.

No se puede obviar que, sin una adecuada comunicacion por parte del
profesional, el usuario no podré tomar una decision libre, voluntaria y
consciente, por no disponer de los conocimientos y experiencia suficien-
tes. Precisamente por ello, el articulo 3 de la Ley 41/2002 define el preci-
tado derecho como “la conformidad libre, voluntaria y consciente de un
paciente, manifestada en el pleno uso de sus facultades después de recibir
la informacidn adecuada, para que tenga lugar una actuacion que afecta a
su salud”.

La importancia de estos derechos se puede detectar, asimismo, en la STC
37/2011, de 28 de marzo?, en la que el Tribunal Constitucional destaco su
conexion con la integridad fisica y moral (art. 15 CE) y el libre desarrollo
de la personalidad. En suma, se trata de un derecho de configuracion legal,
pero que, por su trascendencia, se encuentra ligado a determinados derechos
fundamentales consagrados en la Constitucion Espanola.

Pues bien, en las siguientes lineas nos vamos a referir a una cuestion
conectada con lo anterior; a saber, las instrucciones previas®. De hecho, su

2 STC 37/2011, de 28 de marzo (Tol 2084764).

3 Sobre el particular, afirma SALGADO, L. L. F., «Autonomia y manifestacion de la voluntad en
el testamento vital y documento de voluntad anticipada en México», en [US, nim. 36, 2015, p. 169.
que el origen de las instrucciones previas se produjo en Estados Unidos, «para salir al paso de los
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antecedente se sita en el articulo 9 del mencionado Convenio de Oviedo de
4 de abril de 1997, que se ocupa de los “deseos expresados anteriormente”
que se aplica en los casos en los que el paciente, al momento de la interven-
cidn, no se encuentre en disposicion de expresar su voluntad.

Sobre el particular, cabe senalar que estamos ante un ejercicio del con-
sentimiento informado que, sin embargo, despliega sus efectos en un mo-
mento posterior*. En definitiva, consiste en adelantar el momento de la toma
de decisiones para que, llegado el caso, se aplique su voluntad con poste-
rioridad. Como se comprendera, este extremo tiene especial virtualidad y
transcendencia practica para los supuestos en los que el paciente se sitlia en
un contexto que no le permite emitir un consentimiento adecuado.

A este respecto, pone de relieve la doctrina’® que, de hecho, la realizacion
de instrucciones previas evita tener que acudir al régimen de la Ley 41/2002
para sustituir la voluntad del paciente por la de sus familiares o allegados,
de tal forma que, al contrario, se seguirdn sus propias indicaciones y prefe-
rencias.

Una vez esbocemos, a grandes rasgos, el régimen juridico de esta rea-
lidad, podremos comprobar como una de las principales problematicas es-
triba en la determinacion de los sujetos activos que pueden recurrir a esta
prestacion y, en particular y al margen del tenor literal de la ley, que existen
dudas razonables cuando se trata de menores de edad y de personas con
discapacidad, como trataremos de justificar.

problemas que planteaban situaciones muy concretas, de pacientes que, incapaces de manifestar su
voluntad, no deseaban que se les prolongase artificialmente».

* En palabras de la doctrina, «se trata de un consentimiento informado expresado de futuro,
prospectivamente, y plasmado en un documento para que quede constancia del mismo y pueda
ser conocido y aplicado por los profesionales que hayan de prestarle asistencia sanita». En este
sentido, vid. FERNANDEZ CAMPOS, J. A., «Naturaleza y eficacia de los documentos de instrucciones
previasy, en lus et Scientia, num. 1, vol. 3, 2017, p. 152. Igualmente, vid. CANTERO MARTINEZ, J.,
La autonomia del paciente: del consentimiento informado al testamento vital, Albacete, Bomarzo,
2005, p. 10.

5 Por todos, vid. FERNANDEZ CamPoOS, J. A., «Naturaleza y eficacia...», cit., p. 151; GALLEGO
RIESTRA, S., El derecho del paciente a la autonomia personal y las instrucciones previas: una nueva
realidad legal, Cizur Menor (Navarra), Thomson Reuters-Aranzadi, 2009, p. 150.
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II. BREVE REFERENCIA A LA REGULACION
DE LAS INSTRUCCIONES PREVIAS EN ESPANA
Y A LA DISPERSION NORMATIVA EXISTENTE

En la generalidad de los escenarios, el paciente manifiesta el consenti-
miento informado en el momento inmediatamente anterior a la realizacion
de la intervencion sanitaria de que se trate. Sin embargo, como se sefialo, es
posible acudir a las instrucciones previas como un medio para dejar cons-
tancia de la voluntad del usuario y que la misma se aplique con posterio-
ridad. Este hecho posibilita que, cuando se deba llevar a cabo la actuacién
médica y si el paciente se encuentra en una situacion que no le permita
expresar su decision, se pueda recurrir al consentimiento incorporado en las
instrucciones previas.

1. La (parca) regulacion de la Ley 41/2002, de 14 de noviembre:
entre lo basico y lo incompleto

Las instrucciones previas aparecen contempladas en el articulo 11 de la
Ley 41/2002° que reza asi:

¢ Reparese en que el texto originario de la Proposicién de Ley 124/000002 sobre Derechos
de informacion concernientes a la salud y la autonomia del paciente, y la documentacion clinica,
era algo mas completo y transcribia de forma literal la regulacion de la Ley 21/2000, de 29 de
diciembre, sobre los derechos de informacion concernientes a la salud y la autonomia del paciente, y
la documentacion clinica, de Catalufia. Asi, destacaba el entonces articulo 8 que:

«1. El documento de voluntades anticipadas es el documento, dirigido al médico responsable, en
el cual una persona mayor de edad, con capacidad suficiente y libremente, expresa las instrucciones
a tener en cuenta cuando se encuentre en una situacion en que las circunstancias que concurran no le
permitan expresar personalmente su voluntad. En este documento, la persona puede también designar
un representante, que es el interlocutor valido y necesario con el médico o el equipo sanitario, para
que la substituya en el caso de que no pueda expresar su voluntad por si misma.

2. Debe haber constancia fehaciente de que este documento ha sido otorgado en las condiciones
citadas en el apartado 1. A dicho efecto, la declaracion de voluntades anticipadas debe formalizarse
mediante uno de los siguientes procedimientos:

a) Ante notario. En este supuesto, no es precisa la presencia de testigos.

b) Ante tres testigos mayores de edad y con plena capacidad de obrar, de los cuales dos, como
minimo, no deben tener relacion de parentesco hasta el segundo grado ni estar vinculados por relacion
patrimonial con el otorgante.

3. No se pueden tener en cuenta voluntades anticipadas que incorporen previsiones contrarias
al ordenamiento juridico o a la buena practica clinica, o que no se correspondan exactamente con el
supuesto de hecho que el sujeto ha previsto en el momento de emitirlas. En estos casos, debe hacerse
la anotacion razonada pertinente en la historia clinica del paciente.
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“l. Por el documento de instrucciones previas, una persona mayor de
edad, capaz y libre, manifiesta anticipadamente su voluntad, con objeto
de que esta se cumpla en el momento en que llegue a situaciones en cu-
yas circunstancias no sea capaz de expresarlos personalmente, sobre los
cuidados y el tratamiento de su salud o, una vez llegado el fallecimiento,
sobre el destino de su cuerpo o de los 6rganos del mismo. El otorgante
del documento puede designar, ademads, un representante para que, lle-
gado el caso, sirva como interlocutor suyo con el médico o el equipo
sanitario para procurar el cumplimiento de las instrucciones previas.

2. Cada servicio de salud regulard el procedimiento adecuado para que,
llegado el caso, se garantice el cumplimiento de las instrucciones previas
de cada persona, que deberan constar siempre por escrito.

3. No seran aplicadas las instrucciones previas contrarias al ordenamien-
to juridico, a la «lex artis», ni las que no se correspondan con el supuesto
de hecho que el interesado haya previsto en el momento de manifestar-
las. En la historia clinica del paciente quedara constancia razonada de las
anotaciones relacionadas con estas previsiones.

4. Las instrucciones previas podran revocarse libremente en cualquier
momento dejando constancia por escrito.

5. Con el fin de asegurar la eficacia en todo el territorio nacional de las
instrucciones previas manifestadas por los pacientes y formalizadas de
acuerdo con lo dispuesto en la legislacion de las respectivas Comuni-
dades Auténomas, se creard en el Ministerio de Sanidad y Consumo el
Registro nacional de instrucciones previas que se regira por las normas
que reglamentariamente se determinen, previo acuerdo del Consejo In-
terterritorial del Sistema Nacional de Salud”.

Como se puede comprobar, el precepto se limita a definir, muy breve-
mente, este documento y a establecer las posibilidades y limitaciones que
presenta. Veamos cada uno de estos aspectos.

4. Si existen voluntades anticipadas, la persona que las ha otorgado, sus familiares o su
representante debe entregar el documento que las contiene al centro sanitario donde la persona
sea atendida. Este documento de voluntades anticipadas debe incorporarse a la historia clinica del
paciente».
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1.1. Concepto y caracteres: la revocabilidad

Como se ha indicado, se trata de una manifestacion, anticipada, de la vo-
luntad del paciente. intimamente ligado con el concepto aparece la finalidad
que se persigue con las instrucciones previas: dejar constancia de la deci-
sion del usuario para que, llegado el caso y producida la imposibilidad de
prestar consentimiento, se acuda a la misma. No obstante, dicho documento
ha de realizarse por escrito por exigencia de la Ley 41/2002.

Se trata, en definitiva, de una manifestacion de la autonomia de la volun-
tad’ y, en particular, del consentimiento informado en el ambito sanitario.
En suma, las instrucciones previas son, pues, un negocio juridico® unilateral
y formal, que contiene declaraciones de voluntad personalisimas revocables
y destinadas a producir efectos, fundamentalmente, inter vivos®. Apunta DE
Di1os DE Los VALLES!'® que estas tltimas se han de constituir como un medio
(y no como un fin) y que resulta imprescindible englobar este documento
en un marco de actuacion mas amplio e integral, la planificacion anticipada
de decisiones.

7 Destaca BERNAD MAINAR, R., «Algunas precisiones sobre el documento de voluntades
anticipadasy», en ICADE. Revista cuatrimestral de las Facultades de Derecho y Ciencias Economicas
v Empresariales, nam. 75, 2008, p. 343, que “el verdadero fundamento haya que buscarlo en el
principio de la autonomia de la voluntad, puesto que en su virtud se pretende adquirir el control ante
situaciones futuras que afecten a la salud personal y tener asi la tranquilidad de que, aunque la salud
pueda llegar a quebrarse en demasia, la voluntad del paciente sera respetada a ultranza y, con ello,
se evitara que los familiares mas proximos deban decidir sobre puntos tan delicados y complejos”.

8 En este sentido, vid. FERNANDEZ CAmPOS, J. A., «Naturaleza y eficacia...», cit., p. 153; Tur
FAUNDEZ, M. N., «El documento de instrucciones previas o testamento vital. Régimen juridico», en
GONZALEZ PORRAS, J. M. y MENDEZ GoNzALEZ, F. P. (Coords.), Libro Homenaje al profesor Manuel
Albaladejo Garcia, Tomo 11, Murcia, Universidad de Murcia, Servicio de Publicaciones, 2004, p. 4871;
BERROCAL LANZAROT, A. 1., Autonomia, libertad y testamentos vitales, Madrid, Dykinson, 2009, p. 177.

° En palabras de LOPEZ SANCHEZ, C., «El documento de instrucciones previas y la prestacion de
ayuda para morir», en LOPEZ SANCHEZ, C. y ORTIZ FERNANDEZ, M. (Dirs.), Derecho y salud: retos
Juridicos actuales, Aranzadi, Navarra, 2023, p. 139, estamos ante “un negocio juridico unilateral (la
declaracion de voluntad procede de una sola parte, sin que sea necesaria la aceptacion), personalisimo
(solo puede realizarse por el propio interesado), formal (es necesario que conste por escrito —
documento puiblico o privado— y bajo ciertas formalidades), inter vivos (produce sus efectos estando
en vida el declarante) y revocable”.

19 “Los profesionales sanitarios y las instrucciones previas”, en RgR Enfermeria Comunitaria,
nam. 3, vol. 3, 2016, p. 48. Asi, sefiala que “la forma eficaz de profundizar en la autonomia del
paciente y en su capacidad para tomar decisiones al final de la vida debe pasar por abrir un espacio de
dialogo entre los profesionales sanitarios y los pacientes; constituyendo el documento de instrucciones
previas una herramienta y no un objetivo en si mismo”.
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Se puede deducir de la normativa estatal que estamos ante documentos
suscritos por una persona mayor de edad, capaz y libre y que, por tanto,
siempre que el paciente se encuentre en condiciones de emitir el consenti-
miento informado, no se debe acudir a las instrucciones previas, con inde-
pendencia de su contenido.

Por otro lado, cabe destacar que los documentos de instrucciones previas
son revocables de forma libre y en cualquier momento. De esta forma, no se
exige la necesidad de alegar justa causa''. Muy al contrario, del articulo 11.4
de la Ley 41/2002 se desprende que puede llevarse a cabo sin limitaciones
en atencion, por ejemplo, a un cambio en la voluntad del paciente o al sur-
gimiento de una nueva técnica o procedimiento sanitario. En todo caso, al
igual que su otorgamiento, debe cumplirse con la formalidad prevista; esto
es, que se realice por escrito.

1.2.  Contenido

Por lo que respecta a las posibilidades que ofrece la norma estatal, se
contemplan dos escenarios diferentes. Por un lado, que el paciente prevea
los cuidados, tratamientos o intervenciones sobre su salud o, en caso de
fallecimiento, el destino de su cuerpo y o6rganos'> —por ejemplo, si quiere
destinarlos a la ciencia e investigacion—. Por otro lado, puede designar a un
representante para que actiie como interlocutor valido con el médico.

En este punto, hemos de efectuar dos reflexiones sobre el particular. Por
lo que respecta al primer caso, ciertamente, encontramos dos contextos. El
fundamento de ambos es el mismo, esto es, dejar constancia de su voluntad
de forma adelantada para que, cuando se encuentre en una situacion en la

" Apunta la doctrina que la revocacion o modificacion de las instrucciones previas, puede llevarse a
cabo por el paciente de forma libre, esto es, en términos juridicos, «ad nutumy. Vid. FERNANDEZ CAMPOS,
J. A., «Estatuto juridico del representante sanitario designado en los documentos de instrucciones
previasy», en DE CASTRO VITORES, G. (Coord.) y SPoT0, G. (Dir.), La tutela de la persona y las opciones
ante el final de la vida en Italia y en Espaiia, Roma, Roma Tre-Press-Murcia, Universidad de Murcia,
2013, p. 233.

12 A este respecto, destaca LOPEZ SANCHEZz, C., Testamento vital y voluntad del paciente
(Conforme a la Ley 41/2002, de 14 de noviembre), Madrid, Dykinson, 2003, p. 51. La relevancia
que ha tenido en este ambito la normativa que regula la donacion de o6rganos que, ademas, ha
quedado reafirmada al mencionar la Ley 41/2002, de forma expresa, la posibilidad de recoger en las
instrucciones previas lo que se desea en relacion con la donacion de 6rganos.
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que no pueda expresarla, pueda conocerse la misma y cumplirse. El primer
supuesto se refiere a una realidad en la que, por el motivo que sea, el pacien-
te no puede expresar su voluntad sobre los tratamientos sobre su salud. El
segundo estad vinculado al fallecimiento de la persona que, l6gicamente, no
podra decidir sobre el destino de su cuerpo u 6rganos.

Si se depara con detenimiento, solamente la primera cumple los caracte-
res descritos anteriormente en cuanto a los efectos inter vivos, pues la previ-
sion relativa a la donacion de o6rganos despliega su vigencia, precisamente,
una vez certificado el fallecimiento del paciente. Esta ltima posibilidad no
es mas que una manifestacion (o, en otras palabras, un reconocimiento) que
ya viene recogida y reconocida en una norma especial (la Ley 30/1979, de
27 de octubre, sobre extraccion y trasplante de 6rganos).

En otro orden de cosas, la ley posibilita el nombramiento de un repre-
sentante para hacer efectiva su voluntad y deja a cada servicio de salud la
potestad de crear un procedimiento para garantizar su cumplimiento. Hay
que recalcar que, como se indico, se exige que las instrucciones previas
consten por escrito, ya que de otra forma no se podria conocer, con certeza,
la verdadera voluntad de la persona —al margen de las referencias de terce-
ras personas, con las dudas que plantea en la practica—.

En este punto, se puede dirimir acerca de la cuestion relativa al contenido
que tendria el documento si se decide incluir la figura de un representante.
Asi, en tal caso, “el correspondiente documento constaria de dos partes: una
directriz (o directrices) de instruccion y una directriz de delegacion™”. De he-
cho, asi parece deducirse del tenor literal del articulo 11.1 de la Ley 41/2002
cuando incluye el adverbio “ademas”, que indica que se anuda a lo anterior.

Sin embargo, desde nuestra perspectiva, tal limitacién no tiene excesivo
sentido y constrifie, en exceso, las funciones del representante. Desde este
prisma, nada impide que pueda incorporarse, solamente, una persona para
que decida en el ambito de la salud del paciente, sin necesidad de incluir
ningun tipo de preferencia sobre los cuidados y tratamientos de su salud.

13 LoPEZ SANCHEZ, C., «El documento...», cit., p. 140. En esta linea, LUNA MALDONADO, A.
y OsuNA CARRILLO DE ALBORNOZ, E., «La muerte como fendmeno social. Eutanasia y distanasiay,
en GISBERT CALABUIG, J. A. y VILLANUEVA CARADAS, E. (Coords.), Medicina legal y toxicologia,
Barcelona, 1998, p. 150.

184 Revista Juridica del Notariado julio-diciembre 2023, num. 117, pags. 175-238



INSTRUCCIONES PREVIAS EN EL AMBITO SANITARIO, MENORES DE EDAD Y PERSONAS...

Reparese en que, en realidad, cuando en atencion a las circunstancias
existentes se acude a un “consentimiento por representacion” (art. 9.3 Ley
41/2002), el sujeto que decide la opcidn a escoger (personas vinculadas al
usuario por razones familiares o de hecho), lo realiza sin que consten por
escrito sus prioridades.

Por este motivo, a nuestro entender, el cometido del representante como
interlocutor con el médico podra tener una mayor o menor potestad (o res-
ponsabilidad). Si el nombramiento se acompaiia de los tratamientos desea-
dos por el paciente, el papel del mismo es més reducido y se limita a intentar
hacer cumplir lo previsto en las instrucciones previas. Por el contrario, si
no se produce lo anterior, tendra que tratar de descubrir cual hubiera sido la
eleccion del usuario.

Este supuesto se asemeja al antes referido consentimiento por represen-
tacion, con la diferencia de que es el propio usuario el que establece la per-
sona que ha de consentir. Si se quiere, estamos ante una especie de “auto-
curatela” o, en cierta medida, ante un (sui generis) mandato representativo
(sin aceptacion del mandatario).

En realidad, la naturaleza de estos representantes se asemeja a los denomi-
nados mandatos preventivos regulados en la Ley 8/2021, de 2 de junio, por la
que se reforma la legislacion civil y procesal para el apoyo a las personas con
discapacidad en el ejercicio de su capacidad juridica. Asi, dispone el articulo
256 CC que el poderdante “podra incluir una clausula que estipule que el
poder subsista si en el futuro precisa apoyo en el ejercicio de su capacidad”.

De esta forma, como medida voluntaria, tiene preferencia, salvo excep-
ciones, sobre las adoptadas judicialmente y el sujeto nombrado actuara para
apoyar a la persona con preferencia a otras personas. Su régimen juridico y
funciones se asemejardn a la curatela o, en su caso y excepcionalmente, a la
curatela representativa, en funcion de la asistencia que precise.

1.3.  Sujetos legitimados y limitaciones de fondo y de forma

En relacion con los sujetos legitimados, es decir, los pacientes que pue-
den otorgar instrucciones previas, el articulo 11.1 de la Ley 41/2002 exclu-
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ye, de facto, a los menores de edad. Asimismo, la prevision relativa a que
sea una persona “capaz y libre” parece que no incorpora a las personas con
discapacidad. De hecho, esta conclusion se refuerza si atendemos al articu-
lo 9.3 b) que, a pesar de la desfasada terminologia, establece una suerte de
consentimiento por representacion, de tal forma que corresponde tomar la
decision al sujeto que ostente el cargo y actiie como medida de apoyo. Més
tarde volveremos sobre estas disquisiciones.

En otro orden de cosas, por mas que se refieran en apartados separados,
consideramos que tanto la problematica relativa a la capacidad requerida
como la forma exigida, las vias para el otorgamiento y las mencionadas
limitaciones legales, responden a una misma realidad. En definitiva, son
criterios para invalidar los documentos de instrucciones previas. Es por ello
que podemos hablar de limitaciones de fondo (capacidad y limitaciones le-
gales) y de forma (por escrito u otras vias).

En relacion con la forma, como se ha senalado, la norma estatal tinica-
mente requiere que se lleve a cabo por escrito. No establece ningiin meca-
nismo para analizar si la manifestacion de voluntad es libre y voluntaria
y, a diferencia de la mencionada Proposicion de Ley 124/000002, sobre
Derechos de informacion concernientes a la salud y la autonomia del pa-
ciente, y la documentacion clinica, no recoge las vias para establecer las
instrucciones previas.

A este respecto, esta ultima incorporaba dos medios para otorgar estos
documentos; a saber, ante notario (sin que fuera precisa la presencia de
testigos) y ante tres testigos mayores de edad (de los cuales dos, como mi-
nimo, no debian tener relacion de parentesco hasta el segundo grado ni estar
vinculados por relacion patrimonial con el otorgante).

Por su parte, el articulo 11.3 de la Ley 41/2002 se ocupa de las limita-
ciones legales, esto es, que, si se incumplen estas previsiones, las instruc-
ciones no podran ser aplicadas. En particular, el precepto alude a las que
sean contrarias al ordenamiento juridico, a la /ex artis sanitaria, o las que no
se correspondan con el supuesto de hecho previsto por parte del usuario al
momento de manifestar las instrucciones previas.
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Cuando el profesional detecte que alguna de las previsiones del docu-
mento no respeta alguna de estas limitaciones, debe dejar constancia “ra-
zonada” en la historia clinica. En suma, si decide no aplicar el documento
por estas causas, tendra que argumentar dicho motivo en la historia clinica a
fin de que, en su caso, pueda tratar de eximirse de responsabilidad. Quizas,
puede deducirse una presuncion iuris tantum cuando el médico no recoge
esta circunstancia, en el sentido que se entenderd que ha procedido de ma-
nera negligente.

Cabe sefialar que entre las restricciones contrarias al ordenamiento ju-
ridico y a la propia /ex artis (a la buena practica profesional) se aludia a la
eutanasia activa directa, pues se encontraba tipificada en el articulo 143.4
CP. Asi, los problemas que se planteaban estaban relacionados, fundamen-
talmente, con el encubrimiento de la misma a través de la eutanasia activa
indirecta, la eutanasia pasiva o la sedacion paliativa (cuyas diferencias, en
ocasiones, son de matices).

Sin embargo, tras la aprobacion de la Ley Organica 3/2021, de 24 de
marzo, de regulacion de la eutanasia, la eutanasia activa directa se ha le-
galizado en Espafia, por lo que hay que entender que esta limitacion ha
desaparecido de la prestacion sanitaria y, en particular, de las instrucciones
previas. Maxime si atendemos a la STC 19/2023, de 22 de marzo'* y, mas
recientemente, a la STC 94/2023, de 12 de septiembre'>.

Por tultimo, el articulo 11.5 de la Ley 41/2002 sefala que para asegurar
la eficacia en el cumplimiento de las instrucciones previas “se creara en
el Ministerio de Sanidad y Consumo el Registro nacional de instrucciones
previas que se regira por las normas que reglamentariamente se determine',
previo acuerdo del Consejo Interterritorial del Sistema Nacional de Salud”.
No queda claro, sin embargo, ni de la lectura de la Ley 41/2002 ni del Real

4 STC 19/2023, de 22 de marzo (Tol 9493276).

15 STC 94/2023, de 12 de septiembre (7ol 9714073).

16 Dicho Registro fue creado por el Real Decreto 124/2007, de 2 de febrero, por el que se regula el
Registro nacional de instrucciones previas (RNIP) y el correspondiente fichero automatizado de datos
de caracter personal. Este reglamento recoge, la creacion del Registro, su adscripcion al Ministerio
de Sanidad y Consumo (hoy Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad), su objeto y
finalidad, el procedimiento registral y de acceso y el mandato de creacion del correspondiente fichero
automatizado. Este fichero fue regulado mediante la Orden SC0O/2823/2007, de 14 de septiembre.
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Decreto 124/2007, de 2 de febrero, por el que se regula el Registro nacional
de instrucciones previas, si dicha inscripcion es obligatoria y, en definitiva,
si tiene efecto constitutivo.

Muy al contrario, el articulo 2.1 del mencionado Real Decreto se limita
a sefialar que “asegura” la eficacia y “posibilita el conocimiento en todo
el territorio nacional de las instrucciones previas otorgadas por los ciuda-
danos”. Lo que si establece es una suerte de presuncion, iuris tantum, de
la existencia, localizacion, fecha y contenido de las mismas (art. 2.2 Real
Decreto 124/2007).

2. Las normativas autonomicas

Como es sabido, tras la aprobacion de la Constitucion Espafiola el te-
rritorio se dividid, formalmente, en municipios, provincias y comunidades
auténomas, entidades a las que se reconoci6 autonomia para la gestion de
sus respectivos intereses ex articulo 137 CE. En concreto, el articulo 149.1.
16* CE atribuy6 competencia exclusiva al Estado para regular en materia de
sanidad exterior y para establecer las “bases y coordinacion de la sanidad”.

Por su parte, el articulo 148.1. 21? estableci6 la posibilidad de que las
distintas comunidades pudieran asumir competencia en el campo de la sani-
dad y la higiene. Teniendo ello en cuenta, la Disposicion adicional primera
de la Ley 41/2002 proclama su caracter de legislacion bésica, remitiendo
a las normativas autondémicas para adoptar “las medidas necesarias para la
efectividad” de la Ley.

Como resultado de lo anterior, disponemos de diecisiete disposiciones
autonomicas diferentes que, en determinados aspectos, difieren de forma
notable. La primera cuestion que llama la atencion es la variedad existente
en cuanto a la propia denominacion de las instrucciones previas. Asi las co-
sas, muchas comunidades se refieren a ellas como “voluntades anticipadas”,
pero en otras se alude a la “expresion anticipada de voluntades”. En todo
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caso, como pone de relieve la doctrina'’, no existe una diferencia alguna y
no se alcanza a comprender tal hecho.

Sea como fuere, lo ideal hubiera sido mantener una misma denomina-
cion en todas las normas vigentes, para evitar que la disparidad termino-
logica derivase en que los usuarios confundieran las instrucciones previas
con otras figuras afines contempladas en las comunidades auténomas, en-
tendiendo que son cosas diferentes.

De hecho, al margen de la nomenclatura empleada por el legislador na-
cional'®, se vienen empleando otros términos como “testamento vital, de
vida, bioldgico o vitalicio”. Para parte de la doctrina', teniendo en cuenta
los caracteres compartidos entre ambas figuras (instrucciones previas y tes-
tamentos), puede no ser “tan desafortunada la denominacion inicialmente
propuesta de «testamento» afiadiendo un adjetivo que sefiala la especialidad
de los mismos: testamentos vitales o testamentos biologicos” e, incluso,
“parece apropiada la aplicacion analogica de la regulacion del testamento
para salvar las lagunas de ley, las cuestiones no reguladas expresamente
para los documentos de instrucciones previas por la legislacion estatal o
autondmica”.

No obstante, consideramos, en la linea de LOPEZ SANCHEZ*, que no resul-
ta adecuado, desde el punto de vista juridico, referirnos a estos documentos
como testamento vital. A este respecto, al margen de que ambas recojan una
declaracion de ultima voluntad, no comparten ni la misma naturaleza, ni los
efectos que despliegan?'. Muy al contrario, el testamento tiene un contenido

7 A este respecto, LOPEZ SANCHEZ, C., Testamento vital..., cit., pp. 28-29, sefiala que «no
existe diferencia alguna» y «no se comprende por qué no resulta adecuada «la denominacién
“voluntades anticipadas» y si la de «instrucciones previas», o incluso por qué no se ha optado por
asociar el sustantivo de una con el adjetivo de otra, resultando algo asi como «voluntades previas» o
«instrucciones anticipadas»”.

18 Apunta DE MONTALVO JAASKELAINEN, F., Muerte digna y Constitucion (Los limites del
testamento vital), Madrid, Universidad Pontificia de Comillas, 2009, p. 49, que “pese a que
doctrinalmente se venia utilizando la expresion testamento vital como incorporacion de la figura
del living will a nuestro Derecho y que, legalmente, la figura quedo incorporada a diversas normas
autonomicas previas a la Ley nacional como voluntades anticipadas, el legislador nacional opté por
el término instrucciones previas”.

19 Por todos, vid. FERNANDEZ CAMPOS, J. A., «Naturaleza y eficacia...», cit., p. 154.

20 Testamento vital..., cit., p. 28.

21 Enigual sentido, SAPENA DAV, F., «Documento de voluntades anticipadas (el llamado testamento
vital), Revista Juridica de la Comunitat Valenciana, nim. 3, 2002, p. 64. Asimismo, se ha puesto
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eminentemente patrimonial y, por el contrario, las instrucciones previas son
esencialmente personales, esto es, sobre las preferencias sanitarias®.

Sea como fuere, al margen de la cuestion relativa a la denominacion em-
pleada, podemos encontrar otras problematicas que, quizas, plantean mas
enjundia. Nos referimos a las diferencias existentes entre las normativas
autonomicas en orden a establecer los sujetos legitimados, la forma de otor-
gamiento, es decir, la persona ante la cual deben redactarse, el momento de
desplegar efectos o la lex artis, teniendo en cuenta que, sin embargo, por
cuestiones de espacio y concrecion, no podemos referirnos a ellas con el
detenimiento que, sin duda, seria necesario.

En todo caso, como celebra la doctrina®, resulta alentador comprobar
que las comunidades autonomas han regulado estas cuestiones de una for-
ma mas o menos homogénea, ya que existen bastantes semejanzas en las
leyes sectoriales. Por ejemplo, por lo que respecta a la formalizacion de los
documentos, algunas regiones contemplan dos vias; a saber, ante notario y
ante testigos®*. Otras comunidades, por su parte, incorporan algunas modifi-

de relieve que existen diferencias apreciables, pues el testamento vital (a diferencia del testamento
propiamente dicho) no tiene un contenido patrimonial, sino esencialmente personal, y ademas su
eficacia no la despliega después de la muerte, sino en un momento anterior, cuando su otorgante todavia
vive, aunque padeciendo una enfermedad, normalmente la ltima, si bien puede surtir algunos efectos
después del fallecimiento, como ocurre cuando se hace donacién de organos». Asi, vid. MOSCOsO
TorrEs, R. M., «El documento de instrucciones previas: limites formales y apreciacion de la capacidady,
p. 3 [disponible en: https://aequitas.notariado.org/liferay/c/document _library/get file?uuid=74566¢2b-
3e47-4ab2-a3fe-66580cb688al &groupld=10228 (Gltima consulta: 08 de noviembre de 2023)].

22 Como pone de relieve BERNAD MAINAR, R., «Algunas precisiones...», cit., p. 342, “en modo
alguno este documento puede ser reputado en puridad como testamento desde un punto de vista juridico
riguroso pues, aunque participa de algunas de sus notas caracteristicas (acto juridico sui generis,
unilateral, personalisimo, solemne, revocable y complejo), no obstante se apartaria de ¢l en algunas de
sus nociones esenciales, lo que nos llevaria categéricamente a negar su consideracion como tal”.

2 En este sentido, LOPEZ SANCHEZ, C., Testamento vital..., cit., p. 51.

24 A este respecto, establece el articulo 8.2 de la Ley 21/2000, de 29 de diciembre, sobre los
derechos de informacion concernientes a la salud y la autonomia del paciente, y la documentacion
clinica de Cataluiia, para asegurar que se ha otorgado en condiciones adecuadas, dos procedimientos:

- Ante notario, sin que sea obligatoria la presencia de testigos.

- Ante tres testigos mayores de edad y con plena capacidad de obrar, de los cuales dos, como
minimo, no deben tener relacion de parentesco hasta el segundo grado ni estar vinculados por
relacion patrimonial con el otorgante.

En esta misma linea, se pronuncia, por ejemplo, el articulo 5.2 de la Ley 3/2001, de 28 de
mayo, reguladora del consentimiento informado y de la historia clinica de los pacientes, de
Galicia o el articulo 17.3 de la Ley 3/2005, de 8 de julio, de informacion sanitaria y autonomia del
paciente (bastante similar al derogado articulo 11.5 de la Ley 10/2001, de 28 de junio, de Salud
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caciones de mayor o menor calado®. En este sentido, una practica bastante
extendida es la inclusion de la asistencia del personal funcionario de la Ad-
ministracion correspondiente?®®.

Quizas la mayor discrepancia en este ambito la encontramos en relacion
con las Comunidades de Madrid y de Andalucia. A este respecto, en la pri-

de Extremadura), pero afade, en el caso de los testigos, la alusion a la inexistencia de relacion
matrimonial y de hecho.

% En el caso de la Comunitat Valenciana, en la que el articulo 45.4 de la Ley 10/2014, de 29 de
diciembre, de Salud de la Comunitat Valenciana remite al desarrollo reglamentario, que se elabord
a través del Decreto 180/2021, de 5 de noviembre, del Consell, de regulacion e inscripcion del
documento de voluntades anticipadas en el Registro centralizado de voluntades anticipadas de la
Comunitat Valenciana. Asi las cosas, su articulo 4 unicamente requiere la presencia de dos testigos
y que uno de ellos no tenga relacion con el otorgante «por razéon de matrimonio, pareja de hecho,
parentesco hasta el segundo grado de consanguinidad o afinidad o relacion patrimonial algunay.
Ademas, exige que la intervencion del notario se lleve a cabo a través de escritura publica, no siendo
valido un acta de manifestaciones.

Cabe destacar que el articulo 3 de esta norma regula incluso quiénes no pueden ser nombradas
como representante, a saber: el notario autorizante del documento de voluntades anticipadas, el
personal funcionario o empleado publico a cargo del Registro centralizado de voluntades anticipadas
de la Comunitat Valenciana, quienes hayan testificado para la formalizacion del documento de
voluntades anticipadas, el personal sanitario que debe aplicar las voluntades anticipadas y, en el
ambito de la sanidad privada, el personal con relacion contractual, de servicio o analoga, con la
entidad privada de seguro médico.

2 En estos términos, encontramos el articulo 6.2 c) de la Ley 9/2005, de 30 de septiembre,
reguladora del documento de instrucciones previas en el ambito de la sanidad, de La Rioja que
afiade la posibilidad de realizarlo ante “el personal al servicio de la Administraciéon General de la
Comunidad Auténoma de La Rioja o de sus Organismos Auténomos, en la forma que se establezca
mediante Orden dictada por el Consejero competente en materia de salud”. Esta norma modifico
el articulo 6.5 de la Ley 2/2002, de 17 de abril, de Salud y, entre otras cuestiones, antes solo se
permitia otorgar el documento ante notario y pasa a contemplar mas posibilidades; la inscripcion
en el registro, que tenia caracter constitutivo, tendra efecto declarativo y, por tltimo, se contempla
la figura del representante. Ademas, interesa destacar que su articulo 5 incorpora un régimen muy
especifico y completo con respecto al contenido de estos documentos.

Igualmente, vid. el articulo 34.2 de la Ley 7/2002, de 10 de diciembre, de Ordenacion Sanitaria
de Cantabria o el articulo 55.1 de la Ley Foral 17/2010, de 8 de noviembre, de derechos y deberes de
las personas en materia de salud en la Comunidad Foral de Navarra que hace referencia al “personal
encargado del Registro de Voluntades Anticipadas o ante los profesionales de los Centros de Salud
del Servicio Navarro de Salud-Osasunbidea”.

En este mismo sentido, se manifiesta el articulo 15.5 de la Ley 6/2002, de 15 de abril, de Salud
de Aragon que permite que se lleve a cabo ante el personal habilitado al efecto por el departamento
competente en materia de salud. No obstante, en la linea de la Comunitat Valenciana, autoriza su
realizacion, ademas, ante dos testigos (uno de los cuales no puede tener relacion de parentesco hasta
segundo grado ni estar vinculado por relacion patrimonial con el otorgante).

Cabe destacar, en todo caso, que no se encuentra coordinada esta norma con lo dispuesto en el
Decreto 100/2003, de 6 de mayo, del Gobierno de Aragoén, por el que se aprueba el Reglamento de
Organizacion y el funcionamiento del Registro de Voluntades Anticipadas.
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mera?’, si bien se alude a los testigos, se suprime la posibilidad de otorgarlo
ante notario, se matiza lo relativo a la declaracion ante el personal (se indica
que se realizara en “las unidades administrativas y en los servicios de aten-
cion al paciente de las instituciones y centros sanitarios y socio-sanitarios,
publicos y privados™) y se afiade una nueva via. Nos referimos al procedi-
miento excepcional que se recoge en la letra d) del mencionado articulo que
se ocupa de los contextos de riesgo vital.

En relacion con el otorgamiento ante notario en este territorio, afirma la
doctrina®® que esta supresion generd una situacion de “incertidumbre juridi-
ca”, pero fue resuelto por el Dictamen del Servicio Juridico en la Consejeria
de Sanidad de 10 de agosto de 2021, que admiti6 la posibilidad de forma-
lizar instrucciones previas ante notario, a pesar de la expulsion formal del
ordenamiento juridico.

En el caso de Andalucia, el articulo 5.1 de la Ley 5/2003, de 9 de octu-
bre, de declaracion de voluntad vital anticipada exige, para que la decla-
racion de voluntad sea considerada validamente emitida, que se verifique
la capacidad del autor, que conste por escrito y que conste la identifica-
cion del autor, su firma, asi como fecha y lugar del otorgamiento, y que
se inscriba en el Registro. Y el articulo 6 de la misma norma atribuye la
competencia para realizar la tarea mencionada, Gnicamente, al personal
funcionario publico habilitado al efecto por la Consejeria competente en
materia de salud.

Por lo que se refiere a los sujetos legitimados, la mayoria de las comuni-
dades autonomas (todas las analizadas, a excepcion de Navarra, la Comuni-
tat Valenciana, Navarra y Aragon) exigen que el paciente sea mayor de edad.
Asi las cosas, en Navarra, previendo una cuestion novedosa, se permite que

27 En el derogado articulo 28 de la Ley 12/2001, de 21 de diciembre, de Ordenacion Sanitaria
de la Comunidad de Madrid ofrecia una regulaciéon muy parcial. No obstante, este precepto fue
sustituido por la Ley 3/2005, de 23 de mayo, por la que se regula el ejercicio del derecho a formular
instrucciones previas en el ambito sanitario y se crea el registro correspondiente, en cuyo articulo 5.2,
en su redaccion originaria, establecia un régimen similar a las Comunidades de La Rioja, Cantabria
o Navarra. En todo caso, esta disposicion fue reforma por la Ley 4/2017, de 9 de marzo, de Derechos
y Garantias de las Personas en el Proceso de Morir, de Voluntades Anticipadas.

28 Para mas informacién, vid. DURAN VICENTE, H., «El otorgamiento de instrucciones previas
ante notario en la Comunidad de Madrid», Revista juridica de la Comunidad de Madrid, nim. 2022,
2022, p. 2.
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se redacte el documento por un menor al que se le reconozca capacidad con-
forme a lo previsto en la Ley Foral 17/2010%. Por otro lado, en el territorio
de Aragon, el articulo 15.1 de la Ley 6/2002 incluye tanto a los menores
emancipados como a los menores aragoneses mayores de catorce afios, que
cuenten con la asistencia prevista legalmente® y la Comunitat Valenciana y
Andalucia requieren que se trate de un menor emancipado (vid. articulo 2.1
del Decreto 180/2021 y articulo 4.1 Ley 5/2003, respectivamente).

En tltimo lugar, en cuanto a la eficacia y efectos de los registros, también
existe discrepancia. En este sentido, por ejemplo, en Andalucia se atribuye
eficacia constitutiva al mismo (ex art. 5.1 Ley 5/2003). Sin embargo, en
otras se sigue un planteamiento contrario y se destaca que tiene caracter
declarativo. Asi ocurre, por ejemplo, en La Rioja (articulo 10.2 de la Ley
9/2005), Madrid (articulo 12.1 de la Ley 3/2005, de 23 de mayo, por la que
se regula el ejercicio del derecho a formular instrucciones previas en el am-
bito sanitario y se crea el registro correspondiente) o Galicia®'.

En todo caso, en otras comunidades, no se aclara esta cuestion. Asi ocu-
rre en la Comunitat Valenciana, pues el Decreto 180/2021 no se pronuncia
de forma inequivoca. Se puede deducir, no obstante, que se decanta por la
eficacia declarativa por cuanto su articulo 8.2 indica que “constituye un
instrumento que permite el conocimiento de la existencia de documentos
de voluntades anticipadas y de su contenido y permite el acceso a estos por

2 Sobre el particular, como regla general y como se puede deducir, por ejemplo, de su articulo 51.2,
se atribuye la capacidad a los menores de edad emancipados o que tengan dieciséis aflos cumplidos.

3 En este sentido, ya no se debe acudir al articulo 21 de la derogada Ley 13/2006, de 27 de
diciembre, de Derecho de la Persona, sino al Decreto Legislativo 1/2011, de 22 de marzo, del
Gobierno de Aragon, por el que se aprueba, con el titulo de «Codigo del Derecho Foral de Aragony,
el Texto Refundido de las Leyes civiles aragonesas. A este respecto, el articulo 5.3 de la citada norma
prevé que «la representacion legal del menor termina al cumplir los catorce afios; desde entonces,
su capacidad se completa con la asistencia». Desde esta perspectiva, como destaca su Preambulo,
este menor “opera de ordinario en la vida juridica mediante los actos de sus representantes legales,
excepto en los actos relativos a los derechos de la personalidad y los demés enunciados en el articulo
7, que realiza por si sola si tiene para ello suficiente juicio”.

31 En esta Gltima, a pesar de que en atencion al articulo 5.6 Ley 3/2001 que sefiala, expresamente,
que el registro se creara “a fin de garantizar la eficacia”, podria existir cierto debate, lo cierto es que
el articulo 3.1 del Decreto 159/2014, de 11 de diciembre, por el que se establece la organizacion y
funcionamiento del Registro gallego de instrucciones previas sobre cuidados y tratamiento de la
salud (que derog¢ al anterior Decreto 259/2007, de 13 de diciembre, que regula el Registro gallego de
instrucciones previas sobre cuidados y tratamiento de la salud), resuelve esta disquisicion al prever
que el mismo es de naturaleza administrativa y que tiene caracter voluntario y declarativo.

Revista Juridica del Notariado julio-diciembre 2023, num. 117, pags. 175-238 193



MANUEL ORTIZ FERNANDEZ

parte del cuerpo de profesionales sanitarios”. En un sentido similar, vid.
el articulo 2 del Decreto 175/2002, de 25 de junio, por el cual se regula el
Registro de voluntades anticipadas.

3. La necesidad de uniformidad en cuestiones basicas

Como todas las cuestiones relativas a los titulos competenciales y
al reparto de materias entre Estado y comunidades auténomas (y, en
general, con respecto a cualquier ente) es compleja e inciden multitud de
principios, valores y razones. Se presenta, pues, como una tarea ardua
y en la que no se pueden establecer soluciones generales, olvidando el
caso concreto.

Es evidente que existen ventajas e inconvenientes de esta realidad. Entre
las razones esgrimidas a favor puede citarse la posibilidad de descender y
atender a las caracteristicas y particularidades propias de cada region, lo
cual favorece el tratamiento respetuoso y acorde y permite alcanzar una jus-
ticia material. Ademas, precisamente por este motivo, en muchas materias
la legislacion estatal tiene el caracter de bésica con la finalidad de que las
comunidades completen las posibles lagunas (intencionadas o no) con la
aprobacion de su normativa propia.

En contra, son muchas las criticas que se han planteado. Entre otras,
cabe mencionar la fragmentacion del ordenamiento juridico, con la co-
rrespondiente inseguridad juridica, asi como la generacion de una des-
igualdad de derechos y de trato en atencidn, Unicamente, al territorio en
el que se reside.

Pues bien, la competencia sobre la salud y sanidad se incardina, como
vimos, en una de las mencionadas como basicas. A este respecto, el Estado
deberia determinar una serie de condiciones esenciales y minimas a partir
de las cuales las diferentes comunidades han de desarrollar su reglamenta-
cion propia. No obstante, lo cierto es que la intervencion del legislador na-
cional ha sido tan exigua en el ambito de las instrucciones previas (lo cual,
incluso, puede suponer una dejacion de funciones), que ha derivado en una
dispersion y una variedad demasiado amplia.
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Asi, DoMiNGUEZ LUELMO* no duda en calificar el panorama legislativo
como “caos normativo”, ya que las distintas leyes y reglamentos autonomi-
cos se han ido sucediendo con poca altura creativa y anudando cuestiones
con pretensiones de originalidad poco meditadas. En igual sentido, ALONSO
OLEA™® pone de relieve que ciertamente resulta “dudoso el mérito de esta
proliferacion de normas autondémicas en una materia cuya regulacion clama
por la uniformidad al referirse a un derecho humano fundamental”.

Ante esta situacion de dispersion, algunos autores** se preguntan qué
ocurriria si un paciente ha redactado un documento atendiendo a la norma
de una comunidad auténoma, pero enferma en otra regioén que dispone de
una legislacion diferente. O, incluso, que no habiendo otorgado instruccio-
nes previas a pesar de que la comunidad autébnoma donde tiene su residen-
cia lo permita, quisiera llevarlo a cabo en el territorio de otra comunidad
que no dispone de regulacion.

En este punto, hemos de determinar qué aspectos pueden calificarse como
basicos y que, por tanto, deberian de disponer de una respuesta juridica en
la Ley 41/2002 a modo de régimen unico y compartido para toda Espana.
En primer lugar, aparece la necesidad de asegurar que se trata de una deci-
sion que se ha formado de forma libre, voluntaria y consciente (esto es, sin
presiones externas y con capacidad suficiente) e, intimamente relacionado
con lo anterior, la determinacidon de los sujetos legitimados (en particular,
menores de edad y personas con discapacidad), asi como la eleccion de una
forma documental que asegure la autenticidad de la misma.

Asi, afirma Moscoso Torres*® que lo deseable “hubiera sido que la
legislacion estatal hubiera establecido las formas de emision de estas

32 «Voluntades anticipadas y prestacion de ayuda para morir», en TOMAS-VALIENTE LANUZA, C.
(Coord.), La eutanasia a debate: primeras reflexiones sobre la Ley Organica de Regulacion de la
Eutanasia, Madrid, Marcial Pons, 2021, p. 120.

3 «El consentimiento informado en medicina y cirugia», RAP, nim. 155, 2001, p. 25.

3% LOPEZ SANCHEZ, C., Testamento vital..., cit., pp. 72-75. Por este motivo, considera la autora
que la definicioén y contenido del servicio sanitario es competencia del Estado, aunque corresponda
a las comunidades la gestion del mismo. Desde esta perspectiva, dicha gestion no puede derivar en
la existencia de diferencia de derechos entre los ciudadanos, por lo que «aun reconociendo la buena
intencion de los legisladores autonémicos en la regulacion de las voluntades anticipadas, resulta que
sino se cuidan algunos aspectos, puede llegar a quebrarse la estructura unitaria del sistema sanitario».

3 «El documento...», cit., p. 7.
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declaraciones, ya que se trata de un presupuesto fundamental para el
ejercicio de este derecho de formulacién de una declaracion vital anti-
cipada, que se considera como un derecho civil fundamental y humano
al entroncarse con la propia dignidad humana, segun se extrae del Con-
venio de Oviedo”.

Sobre el particular, como se ha tenido ocasién de comprobar, la Ley
41/2002 solamente requiere que se lleve a cabo por escrito, pero no ha in-
cluido las concretas vias para su otorgamiento con un sistema de garantias
adecuado. Muy al contrario, han sido las comunidades las que han ido de-
sarrollando estas disquisiciones, con diferencias notables al respecto (inter-
vencion del notario, testigos o funcionarios publicos).

Con respecto a la forma, ademas, se ha de aclarar si se atribuye eficacia
constitutiva o declarativa a la misma y el momento desde el cual despliegan
efectos las instrucciones previas. También nos parece imprescindible que
se incorpore un régimen inequivoco en relacion con la libre revocacion,
sin necesidad de alegar justa causa, y de modificacion de las voluntades
anticipadas.

Asimismo, se ha de resolver la problematica relativa al paso del tiempo y
la posible obsolescencia con respecto a su contenido y, en su caso, estable-
cer un plazo méximo o la revision obligatoria en periodos prudenciales. Por
otro lado, en cuanto a las posibilidades que se ofrecen, parece evidente que
el nombramiento de representante ha de ser uniforme en todo el territorio,
sin que las comunidades puedan restringir o limitar esta posibilidad. Todo
ello, con las solemnidades que se estime oportuno.

Por lo que respecta al establecimiento de registros, consideramos apro-
piado que se regulen y que coexistan los autonémicos y el estatal. Pero es
necesario que se garantice una correcta coordinacion y que se concrete el
efecto juridico que despliegan los mismos en relacion con la forma para
otorgar estos documentos?®.

3¢ En este sentido, en el marco de la legislacion civil, el articulo 149.1 regla 8* CE prevé que el
Estado tiene competencia exclusiva, entre otras, sobre la ordenacion de los registros e instrumentos
publicos y sobre las bases de las obligaciones contractuales. En este campo, conviene traer a colacion
una tradicional clasificacion. Nos referimos a la distincion entre registros juridicos y registros
administrativos. Los criterios que suelen manejarse para llevar a cabo esta diferenciacion se centran,

196 Revista Juridica del Notariado julio-diciembre 2023, num. 117, pags. 175-238



INSTRUCCIONES PREVIAS EN EL AMBITO SANITARIO, MENORES DE EDAD Y PERSONAS...

En otro orden de cosas, aparece el tema relativo a las limitaciones le-
gales, siendo esencial que la Ley 41/2002 establezca, sin posibilidad de
incumplimiento por parte de las comunidades, las cuestiones bésicas.

En atencion a lo senalado, desde nuestra perspectiva, tendrian que uni-
formarse, al menos, los siguientes aspectos. En primer lugar, la propia de-
nominacion de estos documentos. A pesar de que a priori pueda parecer
una cuestion menor, las instrucciones previas suponen un derecho de los
pacientes y consideramos fundamental que se promueva un conocimiento
entre la ciudadania. Y, sin duda, la disparidad de nomenclatura empleada
no contribuye a este fin, pudiendo dar lugar a confusiones en la practica.
En segundo lugar, se ha de determinar la forma en que tales documentos
se formalizan; esto es, las vias admitidas para su otorgamiento. De entre
todas ellas, quizas la que genera una mayor seguridad (con independencia
del coste econdmico), es la realizacion frente al notario. Que, por lo demas,
se encuentra en disposicion de analizar y descubrir si estamos o0 no ante un
consentimiento informado adecuado.

por un lado, en la posibilidad generar presunciones y, por otro, en funcion de la tutela que se ofrece.
De este modo, los primeros crean presunciones —ya iure et de iure, ya iuris tantum—y los segundos
no tienen esta facultad. Asimismo, atendiendo a la proteccion de los registros, debemos sefialar que
los juridicos se encuentran bajo la tutela de los tribunales jurisdiccionales y los administrativos de
la Administracion. Entre los registros juridicos se incardinan el Registro Civil, el Registro Mercantil
o el Registro de la Propiedad y, por su parte, un ejemplo de registro administrativo lo encontramos
en el Registro de Aguas.

De estas dos notas caracteristicas, podemos extraer una tercera. En este sentido, parece que, de
alguna forma, los primeros producen efectos juridicos tanto frente a las administraciones ptblicas
como frente terceros, esto es, tienen eficacia tanto en las relaciones Administracion-administrados
como en las que se llevan a cabo entre particulares. No hay mas que analizar los principios registrales
para observar como influyen en los vinculos estrictamente horizontales —regidos por la autonomia de
la voluntad—. Sin embargo, los efectos de los registros administrativos son considerablemente mas
reducidos, limitdndose a regir en el ambito del Derecho publico —administrativo—. Pues bien, desde
nuestra perspectiva, la referencia a los registros e instrumentos publicos debe entenderse referida a
los registros juridicos y no a los administrativos. No tendria excesivo sentido interpretar de forma
amplia esta materia ya que se estaria dejando a las administraciones publicas sin una herramienta que,
en definitiva, puede resultar esencial en el ejercicio de su actividad. Piénsese, a modo de ejemplo, en
un registro publico que fomenta la transparencia en una administracion concreta. Si no se permitiese
que los distintos entes publicos los creen, modifiquen o supriman no se permitiria que desarrollaran
de forma adecuada sus funciones.

Para mayor informacion sobre los registros administrativos, vid. DELGADO PIQUERAS, F.,
«Los registros administrativos, informaticos y telematicos en Espafian, Revista Aragonesa de
Administracién Publica, nam. 26, 2005, pp. 11-52.
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De hecho, parte de la doctrina®” defiende la preferencia del documen-
to notarial frente al administrativo (ante el personal del registro autondmi-
o), pues a pesar de que ambos llevaran a la misma solucién, “optar por el
documento notarial evitara otros formalismos, como tener que acreditar la
identidad ante el funcionario, presentar los documentos identificativos en
vigor o fotocopias compulsadas, hacer un nuevo juicio de capacidad, que el
interesado tenga que desplazarse a las dependencias del organismo adminis-
trativo, o la necesidad de testigos, ya que la intervencion del notario suple
todo esto y da fe de que el documento se adectia a la legalidad vigente”.

En tercer lugar y ultimo lugar, de conformidad con el reparto competen-
cial previsto en la Constitucion Espanola (ex art. 149.1 regla 8.%), no cabe
atribuir efectos constitutivos a los registros autondmicos, ni admitir diferen-
cias en aspectos tan centrales como la figura del representante. Es innegable
la virtualidad que estos registros pueden tener para difundir tanto la existen-
cia como el contenido de las instrucciones previas, asi como los beneficios
que puede comportar una legislacion autondmica por la proximidad que las
autoridades tienen con la realidad del territorio. Sea como fuere, entende-
mos que las distinciones comentadas suponen una mala comprension de las
funciones atribuidas a los entes y puede generar efectos negativos.

III. TRES PROBLEMATICAS SIN RESOLVER:
UNA REVISION DE LA VOLUNTAD, DE LA CAPACIDAD
DEL PACIENTE Y DE LAS LIMITACIONES LEGALES

En primer lugar, hay que destacar la gran virtualidad y relevancia prac-
tica® de estos documentos, pero acompafiados de una correcta y completa

37 Vid. Ruiz MoROLLON, F., «Testamento vital y voluntades anticipadas», Revista de Derecho
aragonés, num. 28, 2022, p. 42.

3% Ciertamente, los profesionales disponen de un conocimiento suficiente de las instrucciones
previas, tal y como se deduce del estudio efectuado por MATEOS RODRIGUEZ, A., HUERTA ARROYO,
A. y BENITO VELLISCA, M. A., «Instrucciones previas: actitud de los profesionales de emergenciasy,
Emergencias: Revista de la Sociedad Espariola de Medicina de Urgencias y Emergencias, nim. 5,
vol. 19,2007, pp. 241-244, en el que el 73,5 % afirmaron saber qué era este documento.

Asimismo, en el estudio mas reciente efectuado por Navas CorraL, E., OLmos Branco, C.,
MeDpINA GONZALEZ, C. y MARTINEZ SANTOS, P., «Instrucciones previas: un derecho reconocido,
pero ¢conocido?», Conocimiento Enfermero, nim. 13, vol. 12, 2021, pp. 52-61, se concluye que los
pacientes conocian la posibilidad de elaborar instrucciones previas (64,3 %), pero el porcentaje de
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regulacion. Al tratarse de un consentimiento informado (anticipado), ha de
reunir sus mismos requisitos: debe ser libre, voluntario y conscientes.

A este respecto, pueden plantearse, al menos, tres grupos de cuestiones
que merecen ser repensadas. Por un lado, se ha dicho que las instrucciones
previas se aplican ante ““situaciones en cuyas circunstancias no sea capaz de
expresarlos personalmente” el usuario, pero es preciso definir cuando esta-
mos ante dichos casos. Intimamente ligado con lo anterior y al margen de lo
previsto en articulo 11 de la Ley 41/2002, aparece la problematica relativa
a la capacidad y a la posibilidad de otorgar, revisar, modificar o revocar las
mismas. Por otro lado, surge el problema relativo al paso del tiempo y el
riesgo de que se queden obsoletas. Y, por ultimo, aparecen las mencionadas
limitaciones formales y legales y su aplicacion.

En realidad, por més que separemos el analisis en diferentes epigrafes,
no cabe interpretarlos como compartimentos estancos. Muy al contrario,
se encuentran vinculados entre si en atencion a la finalidad ultima de las
instrucciones previas: anticipar un consentimiento informado que pueda re-
putarse de libre, voluntario, consciente y maduro y que se ajuste a la buena
practica clinica. No se puede obviar que, cuando no representa la verdadera
voluntad del usuario o este ultimo no ha podido formularlo de un modo
adecuado, no se esta cumpliendo el objetivo perseguido.

Asimismo, la interpretacion que se ofrezca sobre los requisitos formales
conllevard, inexorablemente, la atribucion a uno u otro sujeto el deber de
realizar los distintos examenes y valoraciones.

1. El juicio (ex ante) sobre la capacidad y los sujetos legitimados
para otorgar, ratificar, modificar o revocar las instrucciones previas

De lo visto hasta el momento, se puede deducir que tanto la legislacion
estatal (Ia Ley 41/2002) como de la mayoria de las normativas autondmicas
restringen la posibilidad de otorgar instrucciones previas a los menores de
edad. Asimismo, las referencias a la capacidad suficiente parecen excluir

los registrados es muy minoritario (unicamente un 18,6 % de los pacientes encuestados conocian la
existencia del registro de la Comunidad de Madrid y solo el 7,5 % tenian registrado dicho documento).
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también a los sujetos que se encuentren en una situacién de incapacidad
natural y, en general, a las personas con discapacidad.

Sin embargo, consideramos que esta conclusion no puede ser admitida
sin matices y que es posible formular un criterio interpretativo que, en cierta
medida, corrija el tenor literal de las leyes y permita ofrecer una respuesta
mas satisfactoria y justa. En todo caso, por las particularidades existentes en
cada uno de los campos citados, consideramos que es mas correcto efectuar
un estudio diferenciado para cada uno de los pacientes.

Por otro lado, conviene tener presente que, al margen de que nos refira-
mos al otorgamiento de estos documentos, las reflexiones son extrapolables,
mutatis mutandis, a todas las situaciones que envuelven a las instrucciones
previas, es decir, a la ratificacion, modificacion y revocacion de las mismas.
Y es que, en definitiva, se estd ejercitando el mismo derecho a decidir en el
ambito sanitario de forma anticipada.

Asimismo, hay que anudar un contexto particular a los anteriores y que, en
teoria, no deberia producirse en la practica si atendemos a la definicion de ins-
trucciones previas: la posibilidad de rechazar lo previsto en ellas en atencion
a la manifestacion actual del usuario. Se trata de aquellos casos en los que el
paciente preste un consentimiento informado que difiere de los previsto en la
voluntad anticipada, pero el profesional valore y considere que no se encuen-
tra en condiciones de emitir un consentimiento informado valido.

En tales escenarios, de no existir instrucciones previas, se acudiria al
consentimiento por representacion en atencion a lo dispuesto en el articulo
9.3 letras a) o b) de la Ley 41/2002. Sin embargo, como constan sus prefe-
rencias, se aplica el documento mencionado.

Claro esta, no obstante, que la evaluacion de la capacidad que efectia el
sanitario es, en cierta medida, subjetiva y que, en su caso, podria derivar en
responsabilidad civil si se genera un dafio resarcible. Asi las cosas, nos pa-
rece que, siendo una actuacion incorrecta, la gravedad es menor que cuando
dicha interpretacion deriva en un consentimiento por representacion (al no
existir instrucciones previas) por cuanto, aunque desfasada, en algun mo-
mento fue la voluntad del usuario.
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1.1. Menores de edad e interés superior: un criterio “corrector”
del tenor literal de la norma

En el caso de los menores de edad, hemos de partir de que existen dos
factores que, en ocasiones, aparecen enfrentados y es necesario llevar a
cabo una correcta ponderacion: el respeto a su autonomia de la voluntad y
la tutela de sus derechos.

Ademas, otro aspecto que influye en este campo es la patria potestad que
ostentan los progenitores sobre sus descendientes. Y es que, las relaciones
familiares que surgen se enmarcan en una suerte de derecho-deber, de tal
forma que, a diferencia de las facultades, el ejercicio de la misma por parte
de los progenitores representa una verdadera obligacion. A este respecto,
afirma el articulo 154 CC que la patria potestad representa una “responsabi-
lidad parental”, que debe llevarse a cabo en interés de los hijos, “de acuerdo
con su personalidad, y con respeto a sus derechos, su integridad fisica y
mental”.

Entre otros deberes, el mencionado precepto incluye el de velar por ellos,
alimentarlos, educarlos y procurarles una formacion integral. En cualquier
caso, las citadas constricciones no desaparecen, incluso, cuando los proge-
nitores son privados de la patria potestad. Muy al contrario, las mismas se
mantienen, ex articulo 110 CC, como consecuencia de la determinacion de
la filiacion.

Por su parte, los hijos han de obedecer a sus padres y respetarles (art. 155
CC), asi como contribuir, equitativamente y en la medida de sus posibili-
dades, al levantamiento de las cargas de la familia mientras convivan con
ella. No concreta el Codigo, sin embargo, en qué medida han de cumplir los
descendientes las directrices de los padres.

Lo que si incorpora el decimonénico Codigo Civil es un sistema que,
partiendo del articulo 12 CE, atribuye Unicamente la plena capacidad a los
mayores de edad y, con ciertas excepciones, a los menores emancipados. Al
margen de que la actual Ley 8/2021 (y la todavia més actual Ley 6/2022, de
31 de marzo, de modificacion del Texto Refundido de la Ley General de de-
rechos de las personas con discapacidad y de su inclusion social, aprobado
por el Real Decreto Legislativo 1/2013, de 29 de noviembre, para establecer
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y regular la accesibilidad cognitiva y sus condiciones de exigencia y apli-
cacion) parece haber suprimido la tradicional distincion entre la capacidad
juridica y la capacidad de obrar, lo cierto es que, en la practica, los hijos
menores de edad (no emancipados) unicamente dispondran de la primera,
debiendo contar con la intervencion de sus progenitores para llevar a cabo
actos juridicos de forma valida.

No obstante, sin perder de vista lo anterior, no se puede negar que, en
determinadas circunstancias y cuando existan discrepancias entre padres
e hijos, el sometimiento de estos Ultimos a las decisiones de los primeros
bien puede conllevar, al mismo tiempo, una negacion o limitacion su propia
autonomia de la voluntad.

En este sentido, este principio de autonomia o, si se quiere, el derecho
de autodeterminacion, implica que las personas puedan autogobernarse; en
suma, puedan escoger, de entre las opciones vitales que se presentan, la que
estimen mas adecuada a sus intereses. Este derecho, si atendemos a las ulti-
mas reformas normativas, se ha vinculado al derecho a la dignidad, ampara-
do y protegido en el articulo 10 CE. En definitiva, se estd aludiendo al libre
desarrollo de la personalidad como requisito sine qua non el ser humano no
puede desenvolverse de una forma que pueda reputarse como digna.

Y es que, al margen de la restriccion de facultades a los menores de edad,
el ordenamiento juridico reconoce su participacion, mas o menos activa, en
los distintos campos de la vida. Quizés la manifestacion mas importante sea
la prevista en el articulo 9 de la Ley Organica 1/1996, esto es, el derecho a
ser oido y escuchado (a lo que habria que anadir, para otorgar eficacia, el
derecho a ser tenido en cuenta). A partir de estas premisas, el legislador ha
ido aprobando disposiciones que, en funcién del sector concreto al que se
refieren, han permitido o privado de la facultad de decision a los menores
de edad.

Sobre el particular, hay que tener en cuenta que la citada Ley Organi-
ca 1/1996 promueve que las limitaciones a la capacidad de obrar de los
menores se deben interpretar de forma restrictiva y, en todo caso, siempre
atendiendo al citado interés superior del menor. En esta misma linea, la evo-
lucion del ordenamiento juridico espafiol sigue esta tendencia consistente
en atribuir mas dmbitos de actuacion (antes restringidos) a los menores de
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edad, reconociendo facultades y derechos y favoreciendo su autonomia y el
libre desarrollo de la personalidad. A este respecto, vid., a modo de ejemplo,
la Ley 4/2023, de 28 de febrero, para la igualdad real y efectiva de las perso-
nas trans y para la garantia de los derechos de las personas LGTBI.

En todo caso, en ocasiones nos encontramos ante inconsistencias en el
sistema, tales como que, por ejemplo, puedan recibir una autorizacion espe-
cial para usar armas (como sefiala el Real Decreto 137/1993, de 29 de enero,
por el que se aprueba el Reglamento de Armas) y, sin embargo, precisaran,
antes de la reforma, del consentimiento de sus representantes legales para
interrumpir voluntariamente el embarazo. Y, con ciertos matices, que se
permita interrupcion del embarazo y, sin embargo, que se excluya a los me-
nores de edad de la practica de técnicas de reproduccion humana asistida.

Para tratar de salvar estas incoherencias, aparece el denominado princi-
pio de interés superior que conjuga las dos realidades referidas. Este prin-
cipio adquiere especial relevancia y se le ha atribuido, incluso, una triple
perspectiva: como un derecho, como un principio y como una norma de
procedimiento. En definitiva, consiste en que, si existen varias interpreta-
ciones, intereses o procesos posibles, se escoja aquel que sea mas benefi-
cioso para el menor de edad. Ciertamente, encuentra amparo internacional
(principalmente, en la Convencién Internacional sobre los Derechos del
Nifio de 1989) y nacional (como la Ley Organica 1/1996 o la Ley Organi-
ca 8/2015, de 22 de julio, de modificacion del sistema de proteccion a la
infancia y a la adolescencia). Sobre el particular, es necesario que se lleve
a cabo una determinacion y una evaluacion del interés superior™®.

¥ En este sentido, prevén las Directrices del ACNUR para la determinacion del interés superior
del nifio (Alto Comisionado de Naciones Unidas para los refugiados, 2008) que la «determinacion
del interés superior» (DIS) “describe el proceso formal, dotado de garantias procesales estrictas,
establecido para determinar el interés superior del niflo, especialmente en la adopcion de las decisiones
importantes que le afecten”, que debe “asegurar la adecuada participacion del nifio sin discriminacion,
involucrar a las personas expertas en areas relevantes encargadas de tomar las decisiones y equilibrar
todos los factores relevantes para valorar la mejor opcion”. Por su parte, la “evaluacion del interés
superior” es la “valoracion efectuada, excepto cuando se requiere un procedimiento de DIS, por el
personal que desempeiia su actuacion con respecto a nifios individuales, concebida para asegurar que
tal accion atribuya una consideracion primordial al interés superior del nifio. La evaluacion puede
realizarse de forma individual, o con el asesoramiento de otros, por parte de miembros del personal
con el debido grado de conocimiento experto, y requiere la participacion del nifio”.
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Asi las cosas, se incorpora en la referida Ley Organica 1/1996 el princi-
pio de interés superior del menor, “inspirador de todas las actuaciones rela-
cionadas con aquel”. Su articulo 2 arbitra la necesidad de que el mismo sea
valorado y considerado como primordial en todas las acciones y decisiones
que le afecten. Este principio*® —en el caso de los hijos, favor filii—, reco-
gido en distintas normas*' (nacionales ¢ internacionales), de algin modo,
establece una suerte de premisas sobre el tratamiento que deben recibir los
mismos. A este respecto, adquiere especial relevancia la ya mencionada Ley
Organica 1/1996 y, en su seno, el articulo 2%, ya que incorpora el interés
del menor como valor primordial en todas las acciones y decisiones que le
conciernan.

De todo lo anterior podemos extraer que, cuando se trate de menores de
edad, la interpretacion que se ofrezca ha de estar presidida por la conside-

En iguales términos, se pronuncian MARTINEZ GARCiA, C., DEL MorAL Brasco, C., et al., Guia
para la evaluacion y determinacion del interés superior del nifio, Save the Children, Universidad
Pontificia Comillas, Catedra Santander de Derecho y Menores, 2017.

4 En puridad, aunque se hable de principio, dicha consideracion debe entenderse como una
mera licencia del lenguaje, ya que tiene una triple perspectiva. Por un lado, es un derecho de los
menores, pues siempre debera primarse el mismo al valorar los intereses en juego a la hora de tomar
decisiones que les afecten. Por otro, supone un principio informador de todo el ordenamiento que
obliga a interpretar las diferentes normas juridicas optando, preferentemente, por la que satisfaga
de manera mas efectiva el interés superior del menor. Por ultimo, representa una verdadera norma
de procedimiento en tanto en cuanto obliga a que el proceso incluya una estimacion de las posibles
repercusiones de la toma de decision en los intereses de las nifias y nifios.

Como destaca parte de la doctrina «el interés superior del menor es un principio general del
derecho de caracter universal, como lo demuestra el hecho de que se recoja expresamente en un
nutrido conjunto de Convenciones y textos internacionales». Vid. OLIva BLAZQUEZ, F., «El menor
maduro ante el Derechoy», Eidon: Revista de la Fundaciéon de Ciencias de la Salud, nim. 41, 2014,
pp- 28-52.

41 En este sentido, encontramos la Declaracion de Ginebra de 1924 sobre los Derechos del Nifio,
la Declaracion de los Derechos del Nifio adoptada por la Asamblea General el 20 de noviembre de
1959, la Declaracion Universal de Derechos Humanos, en el Pacto Internacional de Derechos Civiles
y Politicos (en particular, los articulos 23 y 24) y el Pacto Internacional de Derechos Econémicos,
Sociales y Culturales (en particular, el articulo 10) y la Convencion de Derechos del Nifio, de
Naciones Unidas, de 20 de noviembre de 1989, ratificada por Espaiia el 30 de noviembre de 1990.

42 Cabe destacar que este precepto ha sido modificado por la Disposicion final octava de la
Ley Organica 8/2021, de 4 de junio, de proteccion integral a la infancia y la adolescencia frente a
la violencia. En este sentido, el articulo 1.1 de la mencionada Ley Organica 8/2021 indica que “la
ley tiene por objeto garantizar los derechos fundamentales de los nifios, nifias y adolescentes a su
integridad fisica, psiquica, psicoldgica y moral frente a cualquier forma de violencia, asegurando el
libre desarrollo de su personalidad y estableciendo medidas de proteccion integral, que incluyan la
sensibilizacion, la prevencion, la deteccidon precoz, la proteccion y la reparacion del dafio en todos
los ambitos en los que se desarrolla su vida”.
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racion del principio del interés superior del menor. Este principio viene a
implicar, en definitiva, que a la hora de tomar una decision se adopte aque-
lla que conlleve una mayor consideracion a la promocidn y respeto de sus
derechos®.

Por lo tanto, el comentado interés puede justificar que, en el caso con-
creto, se restrinja la posibilidad de decision del menor de edad y, por el
contrario, en otros se otorgue primacia a su autonomia de la voluntad. No
obstante, téngase en cuenta que el mencionado principio tiene limites y no
puede amparar, por si solo, el incumplimiento de una norma juridica o el
recurso a una interpretacion contra legem.

En este punto, se plantea, pues, si en el ambito concreto de las instruc-
ciones previas, pueden participar los menores de edad. En primer lugar, con
la finalidad de buscar un criterio aplicable al ambito sanitario y teniendo
en cuenta las ultimas tendencias, hemos de destacar que la Ley Organica
2/2010, de 3 de marzo, de salud sexual y reproductiva y de la interrupcion
voluntaria del embarazo, recientemente modificada por la Ley Organica
1/2023, de 28 de febrero, permite acudir a la interrupcion voluntaria del
embarazo a las menores de dieciséis afios cumplidos, sin necesidad del con-
sentimiento de sus representantes legales*.

Ademas, la reciente STC 44/2023, de 9 de mayo®, al resolver el recur-
so de inconstitucionalidad planteado frente a la mencionada Ley Organica
2/2010, ha reconocido un derecho fundamental de la mujer a interrumpir

“ En esta linea, destacan ALGARRA PRraTs, E. y BARCELO DOMENECH, J., «Custodia compartida
y mediacion familiar en el derecho civil valenciano: criterios para la determinacion del interés del
menor», Actualidad Juridica Iberoamericana, nim. 2, 2015, p. 793, que “el interés del menor se ha
introducido en nuestra legislacion como una clausula general, es decir, se expresa normativamente
por medio de un concepto juridico indeterminado. El interés superior del menor tiene como finalidad
el bienestar del menor mediante la primacia de su interés sobre cualquier otro que pudiera concurrir”.

4 Para CHAPARRO MATAMOROS, P., «El aborto a peticion de las menores de edad tras la entrada
en vigor de la LO 1/2023, de 28 de febrero, que modifica la LO 2/2021, de 3 de marzo, de salud
sexual y reproductiva y de la interrupcion voluntaria del embarazoy», en MARTINEZ CALvo, J. (Dir.),
La minoria de edad como factor de vulnerabilidad: desafios presentes y futuros en el ambito del
Derecho privado, Cizur Menor (Navarra), Thomson Reuters-Aranzadi, 2023, pp. 151-152, el
legislador organico ha establecido una suerte de presuncion iuris et de iure de madurez para tomar la
decision a los dieciséis aflos. Sin embargo, destaca el autor que esta edad no garantiza una suficiente
madurez de la menor de edad y que, en aras de proteger la seguridad juridica, se puede actuar contra
la consciencia de la decision que se tome.

4 STC 44/2023, de 9 de mayo (70! 9582039).
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voluntariamente su embarazo, afirmando que esta decision se encuentra
amparada en la dignidad de la persona y en el libre desarrollo de la perso-
nalidad (art. 10.1 CE), y en el derecho a la integridad fisica y moral (art.
15 CE). Concluye el Tribunal, en consecuencia, que la imposicion de una
maternidad forzada supone una instrumentacion de la persona contraria al
articulo 15 CE.

En el consentimiento informado, en particular, el articulo 9.4 de la Ley
41/2002 establece que, como regla general, la edad clinica se fija en los
dieciséis afios (ya estén emancipados o no*), de tal modo que, salvo excep-
ciones, no se debe acudir al consentimiento por representacion. A lo que hay
que anudar el derecho a ser tenido en cuenta a partir de los doce afios.

Como se puede observar, existe una evidente incoherencia y no parece
tener excesivo sentido que los menores de edad puedan prestar consenti-
miento informado y, sin embargo, no puedan otorgar instrucciones previas.
Por ello, algunos autores como DoMINGUEZ LUELMO*” han denunciado este
extremo y consideran que este régimen deberia ser modificado ofreciendo
un tratamiento adecuado para los menores emancipados y los que hayan
obtenido el beneficio de la mayor edad.

Precisamente por este motivo parte de la doctrina*® ha entendido que, si
los menores de edad pueden prestar su consentimiento informado, han de
poder redactar las instrucciones previas, dada la evidente relacion existente
entre ambos. Asi, afirma BERNAD MAINARY que, a pesar de que al margen

6 A este respecto, conviene tener en cuenta que, tras la entrada en vigor de la Ley 15/2015, de 2
de julio, de la Jurisdiccion Voluntaria, se suprimio la posibilidad de que los menores de dieciséis afios
contrajeran matrimonio y, por tanto, de acceder a la emancipacioén con anterioridad a dicha edad. Por
lo tanto, la referencia a la emancipacion, en la actualidad, carece de virtualidad pues, en todos los
casos, debera tener dieciséis afios cumplidos para estar emancipado.

47 «Voluntades anticipadas...», cit., p. 130.

Asimismo, también se muestra contraria a la exclusion de las leyes estatal y autonémicas en
relacion con los menores emancipados ALVENTOSA DEL Rio, J., «La declaracién de voluntades
anticipadas o instrucciones previas», en GONZALEZ PoOrRras, J. M. y MENDEZ GONZALEZ, F. P.
(Coords.), Libro homenaje al profesor Manuel Albaladejo Garcia, vol. 1, Murcia, Universidad de
Murcia, Servicio de Publicaciones, 2004, pp. 177-178.

“ A este respecto, vid. LOPEZ SANCHEZ, C., Testamento vital..., cit, pp. 106-109; «El
documento...», cit., pp. 147-148.

4 «Algunas precisiones...», cit., p. 346. En un sentido similar, destaca Moscoso TORRES, R.
M., «El documento...», cit., pp. 15-16, que el requisito de la mayoria de edad “no casa bien con la
necesidad de tomar en consideracion los deseos expresados anteriormente por un paciente que en
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del tenor literal de las legislaciones que requieren la mayoria de edad, tanto
los menores emancipados como los menores de edad con suficiente madu-
rez podrian otorgar, en hipotesis, estos documentos.

En consecuencia, a nuestro entender, deberia reformarse el articulo 11
de la Ley 41/2002 pero, en todo caso, cabe recurrir a una interpretacion co-
rrectora en atencion a lo previsto, fundamentalmente, en el articulo 9.4 de la
misma norma. Lo mas coherente y razonable es, pues, tal y como realiza la
Ley Foral 17/2010 de Navarra, permitir que los menores de edad con dieci-
séis afos cumplidos (emancipados o no) puedan otorgar estos documentos.
E, incluso, aquellos con una edad inferior pero que demuestren tener la
madurez y capacidad suficientes para comprender y querer el documento y
el alcance del contenido que se incorpora.

Sea como fuere, esta prevision tiene un limite derivado también del ar-
ticulo 9.4 de la Ley 41/2002 como es el relativo a las actuaciones de grave
riesgo. Por este motivo, la anterior conclusion debe ser complementada en
el sentido de acoger un “acceso restringido” de los menores de edad en la
medida en que no podra incluir un contenido contrario a la Ley 41/2002.

Asi las cosas, podrd, por ejemplo, sefialar si desea o no recibir un trata-
miento que no tenga un impacto grave y notorio para su vida o salud. En
sentido contrario, encontrard restricciones para introducir aspectos relativos
a tratamientos, operaciones o procedimientos que pongan en grave peligro
su vida o integridad. Para estos extremos precisara de la intervencion de
sus padres o representantes que actuaran como un “complemento” sine qua
non. Tendra, por tanto, que acudirse caso por caso a valorar estas cuestio-
nes, adquiriendo especial relevancia el control efectuado al efecto.

Si tendra facultad, por lo demas, para decidir en el ambito de la donacién
de 6rganos (mortis causa), pues no se requiere la mayoria de edad a diferen-

el momento de la intervencion, no se encuentre en situacion de expresar su voluntad, conforme al
principio proclamado en el Convenio de Oviedo, por cuanto que en etapas anteriores a la mayoria de
edad se puede tener madurez suficiente para expresar deseos respecto a una intervencion médica”.
Ademas, el autor propone, de lege ferenda, que se modifique el articulo 11 de la Ley 41/2002 toda
vez que “el testamento vital no es mas que la prestacion del consentimiento informado otorgado de
forma anticipada, en prevision de una futura enfermedad” y “no se alcanza a comprender bien las
diferencias de criterio entre los articulos 9 (regulador del consentimiento informado) y 11 (relativo a
las instrucciones previas) de la misma Ley 41/2002”.
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cia de lo previsto para la donacion de érganos de pacientes vivos®™ (ex art.
8.1 a) Real Decreto 1723/2012, de 28 de diciembre, por el que se regulan
las actividades de obtencidn, utilizacidn clinica y coordinacion territorial de
los 6rganos humanos destinados al trasplante y se establecen requisitos de
calidad y seguridad).

Esta posicion resulta, desde nuestra perspectiva, mas respetuosa con la
propia evolucion del ordenamiento juridico, asi como con el principio de
interés superior del menor de edad, en la medida en que conjuga los dos ex-
tremos a los que aludiamos —la promocion de su autonomia de la voluntad
y la proteccion de sus derechos y bienes juridicos— y se sitia en el término
medio entre el exceso (quizas, la regla general de los catorce afos de la
Ley 6/2002 aragonesa) y el defecto (la mayoria de edad prevista en la Ley
41/2002 y la mayoria de normas autondmicas).

1.2.  Incapacidad natural, personas con discapacidad y modelo
de apoyos

En otro orden de cosas, encontramos dos posibilidades en relacion con la
capacidad de los pacientes. De un lado, las personas con discapacidad que
dispongan de una medida de apoyo, ya sea voluntaria, judicial, formal o in-
formal, cuestion que sera abordada posteriormente. De otro lado, podemos
aludir a aquellos supuestos de incapacidad natural, esto es, de enajenacion
mental transitoria, de ausencia de capacidad para comprender el alcance de
la intervencion, sus consecuencias, riesgos o contraindicaciones; o, senci-
llamente, que el usuario se encuentre en estado de inconsciencia.

Antes de comenzar el andlisis, interesa sefialar que, con caracter general,
ambas responden a una finalidad comun: la necesidad de que intervenga un
tercero que, en mayor o menor medida e intensidad, apoye a la persona para
que tome una decision y se favorezca la promocion de sus derechos y su
autonomia de la voluntad. Es por ello que el tratamiento debe ser uniforme,

50 Sobre el particular, vid. BARCELO DOMENECH, J., «Minoria de edad y donacion de 6rganos de
personas vivas: estado de la cuestion en Derecho espafiol», Revista da ESMAL, Maceio. AL, nim. 1,
2016, pp. 7-23.
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pero atendiendo al caso concreto y a las peculiares circunstancias y carac-
teristicas existentes.

1.2.1. La incapacidad natural sobrevenida

Por lo que respecta a la incapacidad natural, parece logico y evidente
considerar que, por ejemplo, si el paciente estd en estado de inconsciencia,
las instrucciones previas no ofrecen dudas juridicas y despliegan todos sus
efectos. En todo caso, no ocurre algo similar con los casos en los que este
ultimo esté plenamente consciente, pero el profesional detecte que no se
encuentra en una posicion idonea para emitir el consentimiento informado.

Como quiera que estos supuestos suelen producirse en un momento pos-
terior y que el usuario bien podria tener instrucciones previas, nos vamos
a referir al ultimo contexto al que aludiamos, es decir, que manifieste un
consentimiento diferente a las voluntades anticipadas, pero el sanitario con-
sidere que no dispone de capacidad para decidir.

Desde esta perspectiva, aparecen dos posibles soluciones. De un lado,
rechazar lo dispuesto en el documento de instrucciones previas y recurrir a
la voluntad actual del paciente. En una primera aproximacion, puede pen-
sarse que esta es la opcion mas acorde con la autonomia de la voluntad y el
derecho de autodeterminacion de las personas. No obstante, cabe alegar dos
inconvenientes, a nuestro parecer, insalvables.

En primer lugar, reparese que el objetivo de las instrucciones previas
es, precisamente, dejar constancia, de forma anticipada, de la opcion
clinica querida por el paciente precisamente para que, ante una imposi-
bilidad factica futura, se pueda conocer y aplicar la misma. En conse-
cuencia, esta posicion estaria vaciando de contenido los mencionados
documentos y, lo que es mas importante, con una pretendida interpre-
tacion respetuosa con los derechos del paciente, estaria vulnerando su
consentimiento informado.

En segundo lugar, supone una inobservancia del régimen previsto en la
Ley 41/2002. A este respecto, su articulo 5.3 contempla la extension de los
sujetos a los que informar (personas vinculadas al paciente por razones fa-
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miliares o de hecho), cuando el usuario, “segun el criterio del médico que
le asiste, carezca de capacidad para entender la informacion a causa de su
estado fisico o psiquico”.

De igual modo y en consonancia con lo anterior, el articulo 9.3 a) de
la Ley 41/2002 remite al consentimiento por representacion, es decir, que
decidira un tercero, cuando el paciente “no sea capaz de tomar decisiones, a
criterio del médico responsable de la asistencia, o su estado fisico o psiqui-
co no le permita hacerse cargo de su situacion”.

De otro lado, la opcidn contraria pasa por obviar la manifestacion del
usuario y respetar lo dispuesto en las instrucciones previas pues, en defini-
tiva, se redactaron para este cometido. Sobre el particular, interesa destacar
que esta postura es mas acorde con el ordenamiento juridico y, ademas,
permite que las instrucciones previas tengan vigencia practica.

Sea como fuere, no se puede negar que es, cuanto menos, arriesgado
rechazar el consentimiento del paciente, pues la valoracion de la incapa-
cidad natural no deja de ser, en cierta medida, subjetiva. Por este moti-
Vo, una incorrecta interpretacion de la realidad bien puede derivar en un
perjuicio resarcible para el paciente. De hecho, tampoco la prevision del
articulo 9.6 de la Ley 41/2002 relativa a que la intervencion genere un el
mayor beneficio para la vida o salud del paciente se muestra como defi-
nitiva, pues descartados los postulados del modelo paternalista clasico,

se otorga primacia a la autonomia de la voluntad frente a la proteccion
de la salud.

Quizas, si la urgencia sanitaria lo permite, lo mas adecuado seria que
el facultativo, tal y como se contempla en el citado articulo 9.6 de la Ley
41/2002, acuda a la autoridad judicial para que adopte la resolucion corres-
pondiente acerca de como proceder.

1.2.2. La participacion de las personas con discapacidad en el &mbito
sanitario

En el campo de las personas con discapacidad, como es sabido, la Ley
8/2021, introdujo un cambio de paradigma en el ordenamiento juridico es-
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panol. A este respecto, supuso la atribucion de capacidad juridica a todas las
personas mayores de edad.

A partir de dicho momento, Espaiia adapto6 su legislacion a la Conven-
cion sobre los derechos de las personas con discapacidad, hecha en Nueva
York el 13 de diciembre de 2006 y establecid un marco respetuoso con los
derechos de las personas con discapacidad. Entre las modificaciones mas
relevantes, conviene destacar la separacion entre mayores y menores de
edad o el reforzamiento de la guarda de hecho como institucion juridica de
apoyo. Desde la perspectiva del Derecho civil, estas cuestiones se tradu-
cen, entre otras medidas, en la supresion de la incapacitacion judicial y, en
consecuencia, en la eliminacion de figuras como la tutela, la patria potestad
prorrogada y la patria potestad rehabilitada.

En consonancia con lo anterior, se otorga especial atencion a otras como
la guarda de hecho, el defensor judicial y la curatela, de tal forma que se
permite realizar un “traje a medida” para cada persona con discapacidad. De
hecho, esta ultima es la que recibe una regulacion mas detallada en la Ley
8/2021 y se erige como la principal institucion de origen judicial para las
personas con discapacidad. El objetivo de la misma es, como hemos tenido
ocasion de sefialar, asistir, apoyar y ayudar en el ejercicio de la capacidad
juridica a este colectivo, siendo su naturaleza de caracter asistencial. Las
funciones representativas, por tanto, unicamente tendran vigencia de forma
excepcional y cuando sean necesarias en atencion al caso concreto.

Por todo lo anterior, debemos entender que las consecuencias de las medi-
das se imponen al organismo de apoyo y no a las personas con discapacidad,
como ocurria hasta este momento. No puede perderse de vista que el objetivo
es atender a la voluntad de estos sujetos®', por lo que, llegado el caso, si no
tuvieran formada dicha voluntad, se tendrad que contribuir en su formacion.
La discapacidad, por tanto, ya no aparecera como un estado civil. Sin duda, la

3 A este respecto, al comentar el articulo 3.1 de la Ley Organica 1/1982, de 5 de mayo, de
proteccion civil del derecho al honor, a la intimidad personal y familiar y a la propia imagen, destaca
DE VERDA BEAMONTE, J. R., «El consentimiento de los menores e incapacitados a las intromisiones
de los derechos de la personalidad», 4JI, mam. 1, 2014, p. 38, que se trata de una norma impregnada
por el principio constitucional de libre desarrollo de la personalidad, “que lleva a consideran que en
los actos juridicos que no afectan a intereses puramente patrimoniales, sino a la dimension personal
del ser humano, los menores e incapacitados deben poder ejercitarlos, si se hallan en condiciones de
poder apreciar y querer sus consecuencias, lo que, inexorablemente, remite a la apreciacion judicial”.
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correcta integracion de las personas con discapacidad requiere de un cambio
en distintas dimensiones®* (politica, cultural, ética, juridica, etc.).

Ademas, en la linea de lo sefialado en la Convencidn, se persigue que las
personas con discapacidad puedan decidir en todos los ambitos de su vida,
por lo que la representacion se prevé como medida excepcional y subsidia-
ria. De esta forma, el tradicional “modelo de sustitucion™ ha sido superado
y se ha establecido un “modelo de apoyo o asistencia®*”. Desde esta pers-
pectiva, se entiende que las consecuencias de estas medidas se imponen
a las personas capaces y no a las personas con discapacidad, que deberan
respetar su voluntad y promover su formacion cuando la misma no exista.
De hecho, incluso en los casos de representacion han de tenerse en cuenta
las preferencias, la personalidad, las creencias y la voluntad de las personas
con discapacidad*.

A diferencia de lo que ocurre con los menores de edad, el “interés de la
persona con discapacidad” queda relegado por la proteccion de su autono-
mia de la voluntad. Como se observa, de nuevo nos estamos refiriendo a
la proteccion de la dignidad y a la necesaria adecuacion de la legislacion a
sus postulados. Sobre el particular, la Exposicion de Motivos la precitada
Ley 8/2021 destaca que estamos ante un nuevo enfoque de la realidad que
incluye un aspecto que ha estado desapercibido, esto es, “que las personas
con discapacidad son titulares del derecho a la toma de sus propias decisio-

52 Como muy acertadamente pone de relieve CUENCA GOMEZ, P., «El sistema de apoyo en
la toma de decisiones desde la Convencion Internacional sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad: principios generales, aspectos centrales e implementacion en la legislacion espafiola,
REDUR, nim. 10, 2012, p. 71, este modelo “entiende que la discapacidad estd originada no tanto
por las limitaciones personales ocasionadas por el padecimiento de una deficiencia —como sostiene
el modelo médico—, sino por las limitaciones de una sociedad que no tiene presente en su disefio la
situacion de las personas con discapacidad generando barreras que las excluyen y discriminan. De este
modo, no son las personas con discapacidad las que tienen que adaptarse y rehabilitarse para poder
participar plenamente en la vida social, sino que es la sociedad la que debe re-disefiarse para garantizar
su inclusion en igualdad de condiciones”.

53 A este respecto, algunos autores venian abogando por la toma de decision apoyada como medio
mas respetuoso con las personas que presentan alguna limitacion en sus capacidades, relegando la
tutela a un espacio residual. En este sentido, vid. ROSENVALD, N., «A tomada de decisdo apoiaday,
Cadernos da Lex Medicinae (Saude, novas tecnologias e responsabilidades), Instituto Juridico,
Facultade de Direito da Universidade de Coimbra, Coimbra, nim. 4, vol. II, 2019, pp. 381-394.

5% Para mas informacion acerca de los derechos de las personas con discapacidad, vid. MARTINEZ-
PuiaLTE, A. L., Derechos fundamentales y discapacidad, Madrid, Ediciones Cinca, 2015.
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nes, derecho que ha de ser respetado; se trata, por tanto, de una cuestion de
derechos humanos”.

Asi, afirma DE VERDA Y BEAMONTE® que se puede observar un evidente
cambio de paradigma en lo que respecta a la discapacidad, de tal suerte que
ya no cabe contemplarla desde un punto de vista restrictivo (negativo) de
la capacidad de obrar. Muy al contrario, se lleva a cabo desde un plantea-
miento “en positivo”, es decir, propugnando la creacion de un sistema de
apoyos (con las correspondientes salvaguardas) en favor de las personas
con discapacidad que, en tltima instancia, les permita ejercitar los derechos
por si mismas.

A este respecto, por ejemplo, la STS 19 octubre 2021 establece la nece-
sidad de respetar la voluntad de la persona con discapacidad en relacion con
su preferencia por la medida de curatela, al no concurrir las “causas legales
previstas para prescindir del criterio preferente de la voluntad de la deman-
dada”, por no existir “circunstancias graves desconocidas por la misma, o
variacion de las contempladas al fijar la persona que le prestara apoyos”.

En esta misma linea, en cuanto a la designacion de la persona que debe
desempenar la medida de apoyo, se pronuncia la STS 23 diciembre 2021%7,
en la que se prevé que no cabe “prescindir de la voluntad exteriorizada
por el demandado, dada la trascendencia que se le otorga en la nueva ley”,
requiriéndose, en consecuencia, una especial motivacion que explicite “las
concretas razones por las que, en su caso, se prescinde de la voluntad y pre-
ferencia en tal aspecto exteriorizada por el demandado™.

Sin embargo, esta nueva realidad no ha estado exenta de criticas en la
doctrina. Por un lado, parece razonable cuestionar la supresion del interés
superior de la persona con discapacidad; en suma, la proteccion de esta 1l-
tima, aiin en contra de su voluntad. Por este motivo, apunta ARNAU MoOYA®®

3 «Primeras resoluciones judiciales aplicando la Ley 8/2021, de 2 de junio en materia de
discapacidad», en Diario La Ley, nim. 10168, 2022, p. 2. Asimismo, vid. DE VERDA Y BEAMONTE, J.
R., «La guarda de hecho de las personas con discapacidad a la luz de la reciente jurisprudencia sobre
la materia», Diario La Ley, num. 10168, 2022.

36 STS 19 octubre 2021 (Tol 8628066).

57 ECLL:EES:TS:2021:4879.

3 «Aspectos polémicos de la Ley 8/2021 de medidas de apoyo a las personas con discapacidady,
Revista Boliviana de Derecho, nuim. 32, 2022, p. 537 y pp. 554-555.
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que la mision de la jurisprudencia pasa por “conciliar la voluntad a ultranza
de la persona con discapacidad respecto a las medidas de apoyo que se le
van a aplicar con el desaparecido principio del interés del discapaz”. Asi
las cosas, citando las SSTS 8 septiembre 2021% y 19 octubre 2021 senala
que, con buen criterio, este principio sera “rescatado” por la jurisprudencia.

Por otro lado, intimamente relacionado con lo anterior, aparece la cues-
tion relativa a la determinacidon y concrecion de la voluntad, deseos y pre-
ferencias de las personas con discapacidad. Méaxime, porque en muchos
casos sera la propia enfermedad la que provoque que el sujeto carezca de
capacidad para discernir y formar la pretendida voluntad®'.

De lo expuesto hasta el momento, pareciera que las personas con disca-
pacidad gozan de un tratamiento acorde con su dignidad y que, en conse-
cuencia, en ejercicio de su derecho de autodeterminacion, pueden decidir en
todos los ambitos de su vida (incluido el campo sanitario). Maxime, en este
ultimo sector, si atendemos a los articulos 12 y 25 del Convenio de Ovie-
do de 4 de abril de 1997 que establece la obligacion de otorgar los apoyos
necesarios a las personas con discapacidad y exige que los profesionales
aseguren una prestacion sanitaria de la misma calidad.

% SSTS 8 septiembre 2021 (Tol 8585229).

% STS 19 octubre 2021 (Tol 8628066).

1 Asi lo pone de relieve DE VERDA Y BEAMONTE, J. R., «Primeras resoluciones...», cit., p. 2, al
seflalar que en algunas discapacidades como la sensorial o la provocada por el sindrome de Down,
efectivamente, «la restriccion de la tradicionalmente 1lamada capacidad de obrar carece de sentido
o resulta desproporcionada, por lo que lo procedente es establecer un sistema de apoyos tendente a
posibilitar el ejercicio de los derechos de las personas que las padecen, por ellas mismas, de acuerdo
con las propias inclinaciones y preferencias (con derecho, pues, a equivocarse)». No obstante, no
ocurre lo mismo con aquellos escenarios, por lo demas, cada vez mas frecuentes dado el avance de la
esperanza media de vida, en los que serd necesario el recurso «a un sistema de adopcién de medidas
sustitutivas a través de la actuacion de un representante legal que obre en nombre de la persona con
discapacidad (curador con facultades de representacion)».

Mias tajante se muestra CARRASCO PERERA, A., «Didgenes en el basurero (de la reforma civil de
la discapacidad)», Actualidad Juridica Aranzadi, nam. 978, 2021, al destacar que el legislador ha
cometido «un desenfoque» (que no duda en catalogar de «parafernalia ideologica») al no regular
civilmente la capacidad «como un régimen relativo a la restriccion de la capacidad de obrar», toda
vez que, como consecuencia, se producen «disparates» como el de Didgenes. Desde esta perspectiva,
alaba la solucion de la STS 8 septiembre 2021 al apuntar que se ha escogido “una via peligrosisima
para el funcionamiento del espurio sistema de apoyos disefiado por la Ley 8/2021. No importa que
Didgenes no quiera apoyos, porque su decision procede precisamente de la deficiencia cognitiva que
define su sindrome. Sigase por ahi y habremos dinamitado la parafernalia ideologica sobre la que
se construye el nuevo sistema. De momento, no ha podido soportar el primer rejon que le mete el
discreto Sr. Sancho Gargallo. Otros vendran que le apuntillaran”.
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Sin embargo, debemos reflexionar sobre las implicaciones reales de la
precitada Ley 8/2021, pues al margen de la supresion formal de la tutela,
no es cierto que hayan desaparecido las facultades de representacion de
quienes desempefian los cargos. A este respecto, se contempla la “curatela
representativa’ que, en principio, supone una medida casi equivalente a la
anterior tutela.

En especial, en el campo sanitario, cabe destacar lo dispuesto en el arti-
culo 287.1° CC (tras la modificacion de la Ley 8/2021), que incluso parece
excluir de la autorizacion judicial los actos que lleve a cabo el “curador que
ejerza funciones de representacion de la persona que precisa el apoyo (...)
en materia de internamiento, consentimiento informado en el ambito de la
salud o en otras leyes especiales”.

La norma, por tanto, remite a la legislacion especial que sea de aplica-
cion para determinar estas disquisiciones. Asi las cosas, la Ley 8/2021, a
diferencia de lo que ha ocurrido con muchas otras leyes, no ha modificado
la Ley 41/2002, lo cual no deja de ser llamativo. Por tanto, el régimen dis-
puesto en la Ley 41/2002 contintia teniendo plena vigencia en este sector.

Desde esta perspectiva, como inmediatamente se vera, esta ultima con-
templa un régimen que, con cardcter general, parte de lo que se ha venido a
denominar “consentimiento por representacion”, esto es, en el que corres-
ponde decidir al representante (de no haberse procedido a la revision de las
medidas) o, en su caso, al sujeto vinculado, por razones familiares o de he-
cho. Tal sistema se aleja, pues, del modelo de apoyos que proclama la Ley
8/2021 y se asemeja al que estaba vigente anteriormente.

A este respecto, al margen de la desfasada terminologia (que, por lo de-
mas, hubiera sido motivo suficiente para proceder a su reforma), determina
dos reglas generales.

En el caso de la informacion, el articulo 5.2 de la Ley 41/2002, referido
a la informacién, amplia los sujetos a los que se deben comunicar los datos
relativos a la salud del paciente. En este sentido, sefiala que el usuario sera
informado, “incluso en caso de incapacidad, de modo adecuado a sus posi-
bilidades de comprension, cumpliendo con el deber de informar también a
su representante legal”.
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Por lo que respecta al consentimiento y en la linea de lo destacado ante-
riormente, el articulo 9.3 a) y b) establece la necesidad de acudir a la repre-
sentacion cuando “el paciente no sea capaz de tomar decisiones, a criterio
del médico responsable de la asistencia, o su estado fisico o psiquico no
le permita hacerse cargo de su situacion” y cuando “el paciente tenga la
capacidad modificada judicialmente y asi conste en la sentencia”, respecti-
vamente. Este inciso a la sentencia, que podia tener relevancia en relacion
con el régimen anterior a la Ley 8/2021 para evitar que se restringiera la vo-
luntad de la persona con discapacidad en todos los sectores sin excepcion,
no parece tener encaje en el sistema de apoyos.

Estas previsiones se completan con los apartados 6 y 7 del mencionado
articulo 9 de la Ley 41/2002. El primero de ellos prevé que el representante
legal o las personas vinculadas por razones familiares o de hecho han de
tomar la decision atendiendo al mayor beneficio para la vida o salud del
paciente. Si se detecta que este extremo no se cumple, se debe poner en
conocimiento de la autoridad judicial para que “adopte la resolucion corres-
pondiente, salvo que, por razones de urgencia, no fuera posible recabar la
autorizacién judicial, en cuyo caso los profesionales sanitarios adoptaran
las medidas necesarias en salvaguarda de la vida o salud del paciente, am-
parados por las causas de justificacion de cumplimiento de un deber y de
estado de necesidad”.

En todo caso, no se comprende adecuadamente el alcance de este precepto
si, como se ha sefialado anteriormente, el interés de la persona con discapa-
cidad ha sido suprimido del ordenamiento juridico, en la medida que ha sido
sustituido por la promocién de su autonomia y libre autodeterminacion.

Por su parte, el apartado 7 del mismo precepto® incorpora una regla
para valorar y ponderar la situacion y la participacion de la persona con
discapacidad. Dispone, en consecuencia, que el paciente participara, en la
medida de lo posible, en la toma de decisiones en el proceso sanitario. Se
acompaiia, ademas, de la necesidad de que se ofrezcan las medidas de apo-

62 Asimismo, la Disposicion adicional cuarta de la norma indica que “el Estado y las Comunidades
Auténomas, dentro del ambito de sus respectivas competencias, dictaran las disposiciones precisas
para garantizar a los pacientes o usuarios con necesidades especiales, asociadas a la discapacidad,
los derechos en materia de autonomia, informacion y documentacion clinica regulados en esta Ley”.
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yo pertinentes para que la informacion sea comprensible para las personas
con discapacidad, tratando de favorecer que consientan por si mismos. De
esta forma, el fin Gltimo ha de ser el respeto a la dignidad del paciente y se
debera buscar que intervenga en las decisiones.

Sea como fuere, este articulo no tiene el mismo alcance y contenido que
la Ley 8/2021, pues se limita a “rebajar” el tenor literal del articulo 9.3 ¢) a
través de una clausula interpretativa, sin definir ni concretar, en suma, cémo
se debe proceder por parte del profesional cuando se trate de un paciente
con discapacidad.

En este punto, cabe pensar que el legislador, a pesar de la reforma produ-
cida por la Ley 8/2021, ha decidido restringir el consentimiento informado
de las personas con discapacidad en el campo sanitario. De hecho, esto
ultimo se confirma en algunas disposiciones como la Ley Organica 3/2021,
asi como del tratamiento ofrecido a la vacunacion de personas con discapa-
cidad ex STC 38/2023, de 20 de abril de 2023%.

No obstante, esta conclusion se ve alterada si atendemos a otras nor-
mas aprobadas. Es el caso, por ejemplo, de la antes citada Ley Organica
1/2023, de 28 de febrero, por la que se modifica la Ley Organica 2/2010,
de 3 de marzo, de salud sexual y reproductiva y de la interrupcion volun-
taria del embarazo que, de forma expresa, alude a la posibilidad de acudir
a estas practicas.

6 STC 38/2023, de 20 de abril de 2023 (Tol 9500943). En esta ultima, fijando doctrina al
respecto, afirma que la ponderacion judicial, atendiendo a la norma habilitante para la injerencia
(art. 9.6 Ley 41/2002), fue adecuada. Para llegar a tal conclusion, estudia el Tribunal la evolucion
del derecho de autodeterminacion y su vinculacion con el derecho fundamental a la integridad fisica
y moral (art. 15 CE). A tal efecto, se sirve de la mencionada STC 37/2011, de 28 de marzo (Tol
2084764) y de lareciente STC 19/2023, de 22 de marzo (Tol 9493276) para recordar que el precepto
constitucional “protege la esencia de la persona como sujeto con capacidad de decision libre y
voluntaria, resultando vulnerado cuando se mediatiza o instrumenta al individuo, olvidando que toda
persona es un fin en si mismo”.

Para mas informacion, vid. BARCELO DOMENECH, J., «Vacunacion de las personas mayores con
discapacidad en el contexto de la pandemia de la Covid-19: comentario a la STC 38/2023, de 20
de abril», en L6PEZ SANCHEZ, C. y ORTIZ FERNANDEZ, M. (Dirs.), Derecho y salud: retos juridicos
actuales, Cizur Menor (Navarra), Thomson Reuters-Aranzadi, 2023, pp. 193-220.
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Este hecho se agrava mas, si cabe, por la STC 44/2023, de 9 de mayo®
(asi como en la en la STC 78/2023, de 3 de julio®), que, al resolver el recur-
so de inconstitucionalidad planteado frente a la mencionada Ley Organica
2/2010, reconoce un derecho fundamental de la mujer a interrumpir volun-
tariamente su embarazo, afirmando que esta decision se encuentra ampara-
da en la dignidad de la persona y en el libre desarrollo de la personalidad
(art. 10.1 CE), y en el derecho a la integridad fisica y moral (art. 15 CE).

Si se depara con detenimiento, existe una evidente disfuncionalidad en
el ordenamiento juridico espafiol. No parece tener excesivo sentido que una
persona con discapacidad no pueda prestar, con caracter general, su consen-
timiento informado en el &mbito sanitario y, sin embargo, pueda acceder a la
interrupcion voluntaria del embarazo. Esta ultima, ademads de ser una inter-
vencion médica, conlleva la eliminacioén de un bien juridicamente protegido
como es la vida prenatal.

Asi las cosas, en el caso de las instrucciones previas encontramos una
clara inconcrecion, pues el articulo 11.1 de la Ley 41/2002 se limita a exigir
que se trate de una persona “capaz y libre”, sin mayor detalle. En este punto,
por tanto, se plantea la cuestion relativa a si las personas con discapacidad
pueden otorgar (asi como modificar o revocar) estos documentos o si, por el
contrario, disponen de una limitacion en este campo (en atencion a la regla
general del articulo 9 de la Ley 41/2002).

Pues bien, consideramos que existen razones suficientes para aplicar una
interpretacion sistematica (correctora) de la Ley 41/2002 con base en el
Convenio de Oviedo de 4 de abril de 1997, en la Convencidn sobre los de-
rechos de las personas con discapacidad de Nueva York de 13 de diciembre
de 2006 y en la propia Ley 8/2021. Maxime si tenemos en cuenta que

8 STC 44/2023, de 9 de mayo (Tol 9582039).

6 STC 78/2023, de 3 de julio (Tol 9653326).

% En esta linea, apunta TORRELLES TORREA, E., «La voluntad anticipada, la voluntad hipotética y
el «mayor beneficio para la vida y salud del paciente» en el consentimiento informado de las personas
con discapacidad en el ambito sanitario», en InDret, nim. 3, 2022, p. 81, que “mientras las normas
sanitarias no sean modificadas existe un problemay, esto es, “una laguna axioldgica sobrevenida,
pues los nuevos principios no se corresponden con unas reglas preexistentes. Hay que decidir si la
Ley 8/2021 deroga a las anteriores, o si éstas han de prevalecer por su caracter especial frente al
Codigo civil. Creemos que mientras no se adapten dichas leyes al nuevo modelo, es necesario que
estas normas se interpreten a la luz de la nueva regulacion».
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el articulo 23.1 b) de esta ultima Convencion establece “el derecho de las
personas con discapacidad a decidir libremente y de manera responsable el
numero de hijos que quieren tener y el tiempo que debe transcurrir entre un
nacimiento y otro, y a tener acceso a informacion, educacion sobre repro-
duccidn y planificacion familiar apropiados para su edad, y se ofrezcan los
medios necesarios que les permitan ejercer esos derechos”.

Desde esta perspectiva, los pacientes con discapacidad deberan disponer
tanto del derecho a la informacion como del posterior consentimiento, asi
como de la posibilidad de elaborar instrucciones previas, salvo excepcio-
nes. Sea como fuere, como en todos los sectores, ha de imponerse la 16gica
y coherencia. Asi las cosas, la mayor o menor participacion del tercero que
actiia como medida de apoyo y, por ende, de la persona con discapacidad,
dependera de la discapacidad de que se trate. Parece evidente que, por ejem-
plo, un sujeto que padezca un alzhéimer severo no podra, por mas que se
quiera, tomar una decision libre y consciente y precisara, en la mayoria de
los casos, de una curatela representativa.

De hecho, incluso el articulo 9.7 de la Ley 41/2002 arbitra la interven-
cioén del paciente con discapacidad en la toma de decisiones del proceso
sanitario “en la medida de lo posible” y, en consecuencia y de forma irre-
mediable, existiran situaciones en las que no quepa favorecer su autonomia
de la voluntad.

En este punto, estamos “obligados” a convivir con un régimen (el de la
Ley 8/2021) que, sin duda, presenta grandes incdgnitas y ofrece un sistema
que, en ciertos casos, desprotege a quien, no se olvide, necesita apoyos. Por
supuesto, estos apoyos han de ser acordes a las necesidades de la persona
con discapacidad y, en muchos supuestos, serdn verdaderamente promoto-
res de su voluntad. Pero querer extender esta premisa sin limitaciones apa-
rentes y sin herramientas de seguridad, puede generar consecuencias muy
negativas. Por este motivo, los tribunales se estan viendo obligados a reali-

En igual sentido, alude a esta problematica ELizaRl URTASUN, L., «Reconsideracion de la
vacunacion de adultos vulnerables: de la vacunacion forzosa al consentimiento informado con
apoyos», en ARCOS VIEIRA, M. L. (Dir.) y ELizARI URTASUN, L. (Coord.), La proteccion de la salud
frente al riesgo de contagio, Madrid, Bosch, 2022, p. 350.
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zar un esfuerzo desmesurado con tal de, de forma sutil, evitar la aplicacion
de la Ley 8/2021 con todas sus implicaciones.

Ciertamente, han existido situaciones poco respetuosas con los derechos
de las personas con discapacidad al restringir todas las esferas de su vida y
sin discriminar en funcién de la enfermedad que padecian. No obstante, este
inconveniente ya se habia solventado de forma razonablemente adecuada vy,
en todo caso, existia toda una escala intermedia de posibilidades antes de
situarnos en el otro extremo.

A nuestro entender, las referencias de los articulos 5.2,9.3a)yb) y 11.1
de la Ley 41/2002 han de entenderse en el sentido de contar con la interven-
cion de la medida de apoyo establecida para ese usuario. En este sentido,
la mayor o menor intervencion de los sujetos que apoyen a la persona con
discapacidad dependera del tipo discapacidad y de la medida adoptada (cu-
ratela, guardador de hecho, curatela representativa, etc.) y, en consecuencia,
también este hecho modulara la toma de decisiones del paciente. En otras
palabras, consiste en aplicar una lectura extensiva del articulo 9.7 de la ley
41/2002 y acudir caso por caso.

2. El juicio (ex post) relativo a la voluntad del paciente ante el paso
del tiempo, la necesaria actualizacion de los documentos

Como se ha tenido ocasion de sefialar, las instrucciones previas favo-
recen que el profesional pueda conocer cudl hubiera sido la opcion clinica
escogida por la persona si pudiera formular su consentimiento. Claro esta,
no obstante, que se trata de un ejercicio probabilistico, pues no se puede
conocer con certeza si, realmente, hubiese optado por tal alternativa. Y es,
precisamente, en este punto donde se plantea un importante reto en el ambi-
to de las instrucciones previas®’.

7 A este respecto, algunos autores diferencian entre la validez y eficacia de las instrucciones
previas, y sefialan que para «su validez y eficacia en la legislacion espaiiola no se exige su renovacion
o ratificacion, ni se determina plazo de caducidad». A este respecto, vid. CEBALLOS HERNANSANZ,
M. A., «Instrucciones previas en la Comunidad de Madrid: un documento dindmico», en Revista de
Derecho UNED (RDUNED), nim. 28, 2021, p. 205.
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En este sentido, puede haber transcurrido un lapso temporal prolongado
que, en teoria, podria derivar en dos situaciones. Por un lado, que el pacien-
te hubiera cambiado de creencias, opiniones, ideologia, etc. y, en conse-
cuencia, su decision también se hubiera modificado. A esto ultimo, se puede
objetar que no se trata de un documento definitivo y que el usuario bien
podria haber efectuado las modificaciones que hubiera estimado oportunas.
Siendo ello cierto, no se puede perder de vista que, en muchas ocasiones, el
estado de salud se ve alterado de forma inesperada, imprevista y con gran
celeridad, lo cual puede ser un impedimento para adaptar el documento a su
verdadero pensamiento.

Por otro lado, hay que tener en cuenta que los avances tecnoldgicos y, en
general, la ciencia avanza a un ritmo demoledor. Desde esta perspectiva, es
probable que se haya desarrollado nuevas terapias, intervenciones o medi-
camentos a los existentes al momento de elaborar las instrucciones previas
o0 que, sencillamente, se hayan descartado otros por demostrarse inadecua-
dos para la patologia o dolencia concreta.

Sobre el particular, no cabe duda de que “se discute conceptualmente si
realmente puede existir una voluntad anticipada, y si esta debe entenderse
valida y vigente quizds mucho tiempo después de haber sido otorgada. El
argumento es que la persona cambia y genera dudas saber si la opinion del
paciente, en caso de verse en la situacion en la que se plantea una toma de
decisiones, habria variado respecto al tiempo en que otorgoé el DVA®”,

Debido a lo anterior, la doctrina® sugiere que se revisen temporalmente
para comprobar si se acomoda a la voluntad del sujeto o si, por el contra-
110, se ha producido una modificacion de alguna circunstancia que aconseje
su actualizacién mediante una modificacioén o revocacion. Por ejemplo, se
citan como factores a tener en cuenta cambios en la salud del paciente, la
aparicion de una nueva técnica de curacion, un divorcio o la indisponibili-

% TERRIBAS-SALA, N., «El final de la vida y las voluntades anticipadasy», en Bioética, México,
Universidad Auténoma del Estado de México/Gedisa, 2017, p. 50.

% A este respecto, vid. LOPEZ SANCHEZ, C., Testamento vital..., cit., p. 124; «El documento...»,
cit., pp. 139-140; FERNANDEZ CampoOs, J. A., «Naturaleza y eficacia...», cit., pp. 153-154; Tur
FAUNDEZ, M. N., «El documento...», cit., p. 4871.
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dad de la persona nombrada como representante (a los que cabe afiadir una
reforma en el ordenamiento juridico).

A este respecto, para evitar que “tengan un efecto desfavorable y se vuel-
van en contra de los pacientes’”, se recomienda que sean documentos di-
namicos en dos sentidos. De una parte, que reflejen la voluntad actual del
paciente y que, en el caso de que exista un cambio de criterio sobre algin
aspecto concreto, se modifique en este sentido. De otra parte, que no que-
den desfasados en atencion al estado de la ciencia existente o en cuanto al
representante designado (por ejemplo, por haber fallecido).

Es por ello por lo que proponemos, de lege ferenda, que se fije la revision
obligatoria de las instrucciones previas en periodos de tiempo razonables o,
en la linea de otros paises como Bélgica o Francia, se establezca una suerte
de caducidad en cuanto a la eficacia y vigencia de los documentos (en el 1l-
timo pais, es de cinco afios), transcurrido el cual el usuario debe modificar,
revocar o ratificar su voluntad’!. De hecho, esta tltima postura fue acogida
en la infructuosa Proposicion de Ley Organica 122/000244 sobre disponi-
bilidad de la propia vida, de 26 de enero de 1988, presentada por el Grupo
Parlamentario Mixto, que, en su articulo 2.2 afiadia un nuevo articulo 10 bis
en la Ley 14/1986 en los siguientes términos:

“En todo caso, merecera la consideracion de solicitud del paciente, en
defecto de la que este pueda formular en directa relaciéon con el caso
concreto o sus eventuales complicaciones, la declaracion en tal sentido
expresada por escrito ante notario por un mayor de dieciocho afios con

" En este sentido, vid. LOPEZ SANCHEZ, C., Testamento vital..., cit., p. 125.

" Asi, MARCOs DEL CANO, A., «La toma de decisiones al final de la vida: el Testamento vital y
las indicaciones previasy, en Moralia, num. 92, 2001, pp. 498-518, propone que estos documentos
sean modificados o ratificados cada cinco afios. Igualmente, en MARCOS DEL CANO, A., «Entre la vida
y la muerte: la voz del paciente suscitadora de un dialogo integrador», en TRIVINO CABALLERO, R. y
RODRIGUEZ-ARIAS VAILHEN, D. (Ed. lit.), Cuestiones de vida y muerte: perspectivas éticas y juridicas
en torno a nacer y el morir, Madrid, Plaza y Valdés, 2016, p. 151, se destaca que, tratandose de una
declaracion de voluntad muy peculiar y dependiente de diversas variaciones subjetivas, resulta preciso
que se hagan revisiones. En la misma linea, pone de relieve SEOANE RODRIGUEZ, J. A., «Derecho
e instrucciones previasy, en DS: Derecho y Salud, nim. extra 1, vol. 22, 2011, pp. 11-31, que «en
aras de garantizar su aplicabilidad y eficacia es aconsejable su ratificacion temporal: facultaria la
interpretacion y la aplicacion de las instrucciones previas, evitaria incertidumbre e inseguridad juridica
a los profesionales y reforzaria la proteccion de la autonomia y los derechos del otorgante».
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capacidad para consentir, de modo libre, sin que medie precio o recom-
pensa y alusiva, aun de modo genérico pero inequivoco, a todos o parte
de los tratamientos mencionados en el apartado anterior, una vez transcu-
rridos treinta dias desde su otorgamiento y no mds de cinco afios”.

Como se observa, disponia un plazo maximo de cinco afios en cuanto
a los tratamientos sanitarios incorporados en la denominada “declaracion
vital” para evitar, precisamente, los extremos indicados anteriormente.

Parte de la doctrina’™ se muestra contraria a esta prevision y entienden
que la vigencia indefinida es la solucion mas adecuada, implementando, eso
si, “algunas cautelas que resuelvan los problemas que se pudieran plantear”.
Entre dichas cautelas, incluye un régimen amplio de revocacion del docu-
mento, sin necesidad de alegar justa causa y la aplicacion del referido limite
previsto en el articulo 11.3 de la Ley 41/2002.

Este ultimo limite, se refiere a la posibilidad de no aplicar las instruccio-
nes previas, por parte del profesional, cuando “no se correspondan con el
supuesto de hecho que el interesado haya previsto en el momento de ma-
nifestarlas”. De tal forma que “cuando sea manifiesto que el paciente, sin
haber revocado, modificado o sustituido el documento otorgado, ha cambia-
do de voluntad, le queda al equipo médico la posibilidad de «no aplicar» el
documento”.

En todo caso, no se puede obviar que esta posibilidad presenta ciertas
“dosis de discrecionalidad”” en cuanto a la valoracion que lleva a cabo el
médico. Para salvar este inconveniente, se alude a la prevision del articulo
11.3 de la Ley 41/2002, in fine, relativa a la necesidad de que quede “cons-
tancia razonada de las anotaciones realizadas con estas previsiones”, con la
que se considera que se asegura un deber que evita el “abuso de discrecio-
nalidad por parte del médico al aplicar esta clausula’™”.

Se trata, en suma, de acudir, en cierta medida, a la nulidad de las instruc-
ciones previas cuando, en atencion a lo previsto en la norma estatal y a la

2 Por todos, vid. FERNANDEZ CAMPOS, J. A., «Naturaleza y eficacia...», cit., p. 157.
3 A este respecto, vid. LOPEZ SANCHEZ, C., Testamento vital..., cit., p. 125.
" FERNANDEZ CAMPOS, J. A., «Naturaleza y eficacia...», cit., p. 157.
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realidad del momento, quede patente y resulte notorio que no se correspon-
de con la voluntad del usuario del centro sanitario.

En otro orden de cosas, se ha planteado la posibilidad de establecer unas
instrucciones previas con caracter irrevocable. Como sefiala LOPEZ SAN-
CHEZ”, no se trata de un poder “duradero” (durable), ya que mientras el
“un durable power of attorney o un health care proxy concede poder a un
representante que sobrevivira al otorgante incapaz”, un “documento irrevo-
cable no puede ser modificado incluso aunque el sujeto que lo otorgd tenga
capacidad para hacerlo”. A nuestro parecer, en la linea de lo previsto en el
articulo 11.4 de la Ley 41/2002 que recoge la revocabilidad del documento,
consideramos que, en principio, no tiene cabida este extremo en el ordena-
miento juridico espafiol.

3. A vueltas con la forma exigida y las vias para su otorgamiento:
la funcion del notario y la aplicacion de las limitaciones formales
y legales

En este momento, corresponde que nos refiramos a dos ultimas cuestio-
nes. Por un lado, la relativa a las vias y formalidades para otorgar (y, por
extension, para ratificar, modificar y revocar) las voluntades anticipadas.
Por otro lado, nos ocuparemos de las limitaciones legales, ofreciendo una
interpretacion actual tanto de su contenido como del necesario control.

Sobre la primera de las problematicas y ante el silencio del legislador
nacional (que se limita a exigir el caracter escrito), las comunidades, como
vimos, han contemplado diversas formas. Por lo que se refiere al caracter
escrito, ciertamente puede suponer una medida insuficiente, ya que no ga-
rantiza la autenticidad de la declaracion de voluntad emitida’.

5 LOPEZ SANCHEZ, C., Testamento vital..., cit., p. 126.

" En este sentido, para Moscoso TorRES, R. M., «El documento...», cit., pp. 7-8, «la sola
exigencia de que las instrucciones previas consten por escrito, puede constituir una limitacion
insuficiente, pues un escrito que contenga una declaracion de voluntad vital anticipada no garantiza
por si solo la autenticidad de la declaracion si no esta revestido de garantias adicionales. Con ese unico
requisito de que la declaracion conste por escrito se plantearian multiples problemas en la practica,
pues los profesionales sanitarios deberian averiguar si los escritos que se le presentan han sido
realmente suscritos por los pacientes que van a tratar, por lo que es patente la necesidad de establecer
otras garantias formales, encaminadas a asegurar esa autenticidad o certeza de la declaraciony.
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En todo caso, de todas las vias contempladas por las comunidades, quizas
la mas conflictiva es la referida a la redaccion de estos documentos frente a
testigos. En este sentido, por mas que se establezcan cautelas relativas a la
ausencia de relacion con el paciente (que responden a la posible existencia
de presiones externas), consideramos que no son suficientes.

A este respecto, uno de los controles que cobran mas relevancia es el que
se ocupa de la emision de una voluntad libre, voluntaria y consciente; en
suma, con capacidad suficiente. Y la determinacion de un numero de personas
(dos o tres, generalmente) no asegura, de ningin modo, que se incorpore un
sistema adecuado de revision de estas disquisiciones. Ademas, estas proble-
maticas adquieren especial importancia cuando se trata de pacientes menores
de edad o con discapacidad, pues el examen ha de realizarse ad casum.

De hecho, tampoco existen certezas acerca de la autenticidad de la pro-
pia firma y se plantea un conflicto evidente para el profesional que debe
aplicar un documento en el que no particip6 e, incluso, siendo posible que
no se encuentren presentes los testigos en dicho momento.

Para parte de la doctrina”’, este inconveniente se solventaria con la ga-
rantia adicional de la inscripcion en el Registro para su eficacia, pues el
funcionario encargado del Registro verificaria la autenticidad de las firmas
y el cumplimiento de los requisitos formales. Sin embargo, siendo ello cier-
to con respecto a las exigencias de caracter formal, no parece que pueda
concluirse igual en relacion con los requisitos “de fondo” de la emision de
la voluntad, esto es, la inexistencia de presiones externas o la acreditacion
de capacidad suficiente para entender las consecuencias.

Sea como fuere, salvando las distancias, podemos realizar una suerte de
analogia con lo dispuesto para los testamentos abiertos en los que permite,
con caracter excepcional, el otorgamiento inicamente ante testigos en casos
de peligro inminente de muerte o de epidemia (vid. arts. 700 y 701 CC),

Por este motivo, las comunidades, lejos de limitarse a regular procedimientos «de garantia
de cumplimiento, han regulado procedimientos de emision de estas declaraciones, dando lugar a
diecisiete regulaciones distintas que, aunque muy parecidas, también presentan sus diferencias, lo
que en una sociedad con una movilidad personal cada vez mas creciente no resulta aconsejable en
aras a la seguridad juridica.

77 Moscoso Torres, R. M., «El documento...», cit. p. 12.
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pero, eso si, con el control judicial a posteriori. En todo caso, como apunta
Moscoso TorRES™ se podrian generar situaciones conflictivas de no facil
solucion si alguna de las personas vinculadas al paciente por razones fami-
liares o de hecho no lo aprueban.

Otro de los procedimientos recogidos en algunas normativas autonémi-
cas es el realizado ante los funcionarios de los servicios de salud (general-
mente, el encargado del Registro, como ocurre en Navarra) de dichas regio-
nes. En este supuesto, es imprescindible que las regulaciones establezcan
de forma detallada las funciones que se atribuyen a la hora de revisar que
se trata de una voluntad adecuada. Como hemos destacado, entendemos
que el control que pueden efectuar se encuentra limitado, toda vez que no
se requiere que tengan una formacion especifica (por ejemplo, en el &mbito
sanitario). Maxime si tenemos en cuenta que, en muchos casos, el paciente
se limita a cumplimentar un formulario redactado previamente.

Asi las cosas, a nuestro entender la opcién mas adecuada es la interven-
cion del notario, toda vez que, dado el cardcter intimo de estos documentos,
es imprescindible que se incorpore un sistema que garantice la identidad,
capacidad y conocimiento del paciente”. Con respecto al juicio (o califi-
cacion) de capacidad, como pone de relieve TORRES ESCAMEZ®, es una de-
claracion que realiza el notario (en todas las escrituras y en algunas actas,
generalmente al finalizar la comparecencia y con anterioridad a la califica-
cion del acto) cuya finalidad es expresar la creencia de que los otorgantes

8 «El documento...», cit., pp. 12-13.

" En este sentido, vid. LOPEZ SANCHEZ, C., Testamento vital..., cit., p. 111. Igualmente, vid.
R1vas MARTINEZ, J. J., «Disposiciones y estipulaciones para la propia incapacidad», en R/Not., nim.
26, pp. 375-376; SAPENA Davo, F., «Documento de voluntades...», cit., p. 66.

8 «Un estudio sobre el juicio notarial de capacidad», en R/Not., nam. 34, 2000, pp. 211-212. En
palabras de GIMENEZ ARNAU, E., Derecho notarial, Ediciones Universidad de Navarra, Pamplona,
1976, p. 530, estamos ante «un acto o juicio personal que no pertenece al juxta verum dictum de la fe
publica, sino mas bien, al principio de legalidad; juxta legem actumy.

Por su parte, destaca Moscoso TORRES, R. M., «El documento...», cit., p. 8, que «si lo que
se quiere garantizar es que no haya duda de que una declaracion ha sido emitida por una persona
identificada tal y como se contempla en un determinado documento, nada mas logico que otorgarla
ante Notario, que ademas de dar fe, es un profesional especializado en apreciar bajo su responsabilidad
la capacidad del otorgante, en indagar su voluntad y en plasmarla documentalmente, garantizando al
mismo tiempo el secreto de las declaraciones que recibe y de los documentos que custodiay.
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disponen de las condiciones de aptitud e idoneidad para que el acto o nego-
cio produzco sus efectos normales®!.

Sobre la preferencia de la escritura publica (frente a las actas de ma-
nifestaciones), parte de la doctrina® considera que, a pesar de ser ambos
admisibles, la primera es el documento mas apropiado, criterio que con-
sideramos acertado. A este respecto, asi se deduce del propio tenor literal
del articulo 144 parrafo segundo del Decreto de 2 de junio de 1944 por el
que se aprueba con carécter definitivo el Reglamento de la organizacion y
régimen del Notariado que establece, que las “escrituras publicas tienen
como contenido propio las declaraciones de voluntad, los actos juridicos
que impliquen prestacion de consentimiento, los contratos y los negocios
juridicos de todas clases”.

Por su parte, a las actas notariales les incumbe “la constatacion de he-
chos o la percepcion que de los mismos tenga el notario, siempre que por
su indole no puedan calificarse de actos y contratos, asi como sus juicios o
calificaciones” (art. 144 parrafo cuarto del Decreto de 2 de junio de 1944).

Y es que, la funcion del notario no es equivalente en ambos instrumen-
tos, pues mientras en las escrituras da fe de hechos que percibe y recoge
declaraciones de voluntad a las que conforma, legaliza y da forma publica,
sin embargo, en las actas, si excepcionalmente recoge manifestaciones de
voluntad, no las conforma, legaliza ni les da forma publica®.

81 En este sentido, PEREZ GALLARDO, L., «Diez interrogantes sobre el juicio notarial de capacidad:
Un intento de posibles respuestas», en Revista de Derecho, nim. 17, 2014, p. 156, considera que
cuando un acto 0 negocio «se instrumenta por notario, la sola intervencion de éste para la autorizacion
del documento, le dota de certidumbre y de autenticidad a su contenido. Tal certidumbre, implica,
ante todo, que el notario se ha cerciorado del discernimiento de los comparecientes, al menos ha
apreciado en ellos capacidad de querer y entender lo que pretenden concertary.

De hecho, para DE VELASCO, A., Derecho notarial. Con algunos formularios, Reus, Madrid,
1941, p. 517, «entre todos los problemas que plantea al Notario la autorizacién de un instrumento,
ninguno es de tanta importancia y transcendencia como la apreciacion de la capacidad de las personas
que en ellos han de intervenir, al extremo que, fijada aquélla, el resto no suele ofrecer dificultades o
las presenta de escaso valory.

En esta linea, pone de relieve DE SALAsS MURILLO, S., «Hacia un estatuto de la persona con
discapacidad intelectual: criterios de valoracién», en ADC, tomo LXIII, fasc. I, 2010, p. 695, que «la
aseveracion respecto de la capacidad del otorgante constituye una poderosa presuncion iuris tantum
de aptitud que s6lo puede destruirse mediante una evidente y completa prueba en contrario».

82 LOPEZ SANCHEZ, C., Testamento vital..., cit., p. 112.

8 En este sentido, vid. AviLA ALVAREZ, P., Derecho notarial, Barcelona, Bosch, 1990, p. 34.
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Ademas, destaca Moscoso TORRES®, de forma acertada a nuestro enten-
der, que el notario podria requerir la presencia de testigos para reforzar el
juicio de capacidad, “lo que puede tener base nuevamente en la analogia
con el articulo 697.3 del Codigo Civil cuando regula la intervencion de
testigos en los testamentos™.

A pesar de ello, destaca TORRES ESCAMEZ®*, que el notario no expide
certificados de “integridad mental”, sino que se limita a constatar un hecho
sobre el que ofrece una opinion. Asi las cosas, ya la STS 21 marzo 19528%¢
establecid, de forma indubitada, que “la fe ptiblica ampara la creencia del
fedatario de que el otorgante es capaz, pero no la realidad de que no lo sea,
por tratarse de una apreciacion psiquica y no de un hecho que se exteriorice
por signos perceptibles para el jurista, pues para constatar la veracidad en
estos casos, suelen ser precisos los conocimientos propios del psiquiatra”.

Por todo lo anterior, desde nuestra perspectiva, la Ley 41/2002 deberia
fijar, como criterio uniforme para todo el territorio espafiol, varios aspectos.
En primer lugar, el caracter escrito de las instrucciones previas establecien-
do, como forma Unica, la intervencion del notario a través de la escritura
publica. No obstante, como quiera que el juicio de capacidad tiene sus li-
mitaciones, lo ideal seria que se conjugase este sistema con la asistencia de
un profesional sanitario, de tal suerte que la evaluacion se realizara, cuando
fuera posible, por una suerte de “comision” (juridico-médica).

Asimismo, en ultima instancia, se produciria un control ex post por parte
del funcionario encargado del Registro correspondiente (nacional o autono-
mico) como ultimo filtro antes de su inscripcion. Igualmente, la relevancia
de estos registros estriba en que es preciso que, una vez otorgadas las ins-
trucciones previas, llegue a conocimiento de los profesionales sanitarios
que han de aplicarlo, pues de lo contrario no tendria eficacia. El problema
radica, como se sefialo, en el ambito competencial autonémico, pues, en
principio, no cabe atribuir efectos juridicos.

Con caracter complementario y excepcional, cabe admitir que, en casos
de riesgo de fallecimiento inminente, se otorgue por escrito ante la presen-

8 «El documento...», cit., p. 17.
8 «Un estudio sobre el juicio notarial de capacidad», R/Not., num. 34, 2000, pp. 218-220.
8 RJ 504.
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cia de testigos (entre los que podria ser adecuada la participacion del pro-
fesional, tal y como prevé la Comunidad de Madrid para las situaciones de
riesgo vital) e, incluso, de forma verbal.

En ultimo lugar, nos vamos a referir muy brevemente a las limitaciones
legales previstas en el articulo 11.3 de la Ley 41/2002. Resulta esencial,
al respecto, que el legislador nacional unifique, con algo de desarrollo, es-
tas cuestiones, sin que puedan ser olvidadas por las normativas sectoriales.
En relacion con el ordenamiento juridico y la lex artis, conviene tener en
cuenta que, hasta la entrada en vigor de la Ley Orgénica 3/2021, la eutana-
sia activa directa estaba prohibida en el ordenamiento juridico espafiol ex
articulo 143.4 CP.

Sin embargo, la incorporacion de la Ley 3/2021 conlleva el reconoci-
miento de una nueva facultad a los usuarios de centros sanitarios que se
concreta en la posibilidad de solicitar, en determinadas circunstancias, la
finalizacién de la vida. Asi las cosas, ha incorporado un derecho que, a prio-
11, puede resultar contrario a la lex artis sanitaria y que, ademas, también ha
modificado los limites aplicables a las instrucciones previas.

En este sentido, una de las prohibiciones aplicables a las mismas era,
precisamente, que se recogiera la eutanasia de forma encubierta, por
considerarse incompatibles con el ordenamiento juridico y con la propia
practica clinica. Sin embargo, no puede mantenerse esta exclusion en la
actualidad®’.

En cuanto a la prohibicion relativa a la inaplicacion de los documentos
cuando no se correspondan con el supuesto de hecho que el interesado haya
previsto en el momento de manifestarlas, ciertamente es una cuestion valo-
rativa y peligrosa. Quizas podria evitarse y salvarse esta problematica con
el recurso a un plazo méximo de vigencia de las instrucciones previas (si se
quiere, de caducidad) o la propia revision obligatoria. Sea como fuere, somos

87 En todo caso, afirma MARTINEZ NAVARRO, J. A., «La eutanasia y su incidencia en los derechos
del paciente», Revista catalana de dret public, nim. 63, 2021, p. 213, que “las instrucciones previas
quedan vinculadas a la prestacion de ayuda para morir de un modo sucinto y con protagonismo
residual, formalizando un proceso subsidiario frente al régimen general previsto en la Ley de
Eutanasia”. Asi las cosas, en su aplicacion, “el legislador deja importantes dudas sin resolver como,
por ejemplo, la posibilidad de que el menor de edad pueda incluir la prestacion de ayuda para morir
en las instrucciones previas”.
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conscientes de que, a pesar de estas salvaguardas, podriamos encontrarnos en
casos excepcionales en los que resulta necesario acudir a esta regla.

En relacién con ello, en este caso, la valoracion se efectia ex post y, por
su propia naturaleza, corresponde al profesional. No obstante, la que se cen-
tra en el respeto del ordenamiento juridico y la lex artis, puede corresponder
al sujeto con el que se efectta el otorgamiento, por lo que remitimos a las
reflexiones que realizamos anteriormente.

IV. PRINCIPALES CONCLUSIONES

En atencion a todo lo sefialado, podemos extraer una serie de ideas a
modo de conclusiones. En primer lugar, cabe destacar la relevancia y la vir-
tualidad practica que tienen las instrucciones previas. Asi, el otorgamiento
de estos documentos supone un ejercicio aprioristico del consentimiento
informado en el ambito sanitario. En definitiva, consiste en adelantar el mo-
mento de la decision (a la propia intervencion médica, se entiende) con la
finalidad, precisamente de que tal voluntad se aplique posteriormente, si
el paciente se situa en un contexto que no le permite expresar sus deseos,
preferencias y opiniones.

En segundo lugar, por mas evidente que parezca y aun a riesgo de resul-
tar reiterativo, corresponde mencionar la gran dispersion normativa existen-
te en Espafia en relacion con las instrucciones previas. A este respecto, la
parquedad de la Ley 41/2002, unida a la division territorial en comunidades
autonomas y al correspondiente reparto competencial, han dado lugar a la
convivencia de diferentes regulaciones. Este hecho genera beneficios en or-
den a la proximidad, pues las regiones pueden atender las particularidades
existentes. Sin embargo, no se puede obviar que nos encontramos ante un
instituto de gran importancia y consideramos que, al menos los aspectos
basicos, tendrian que ser uniformes para toda la nacion.

Dejando al margen la cuestion relativa a la terminologia empleada para
aludir, no se olvide, a una misma realidad, entendemos que existen deter-
minados temas nucleares que escapan a la competencia autondémica y que,
por el contrario, merecen una regulacion concreta en la ley estatal. Véase,
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entre otros, las vias para su otorgamiento, los limites aplicables o la eficacia
de los registros.

En tercer lugar, existen dudas razonables en relacion con la capacidad re-
querida para otorgar las instrucciones previas y, en concreto, con los sujetos
legitimados. Sobre el particular y a nuestro entender, el tenor literal de la
Ley 41/2002, que excluye a las personas con discapacidad y a los menores
de edad, no respeta las exigencias del principio de la autonomia de la vo-
luntad (tan recurrente en la actualidad). Por lo que se refiere a las primeras,
parece obvio que el sistema de apoyos precisa de herramientas eficaces que
incluyan a este colectivo en la toma de decisiones. No parece, pues, que
quepa aplicar, sin matices, la norma estatal por cuanto supone una conculca-
cion de los derechos subjetivos de estos pacientes. Por el contrario, propug-
namos una interpretacion sistematica y correctora de la Ley 41/2002, con
base tanto en el Convenio de Nueva York de 1997 como en la Ley 8/2021.

En cuanto a los menores de edad, se puede deducir de la evolucion del
ordenamiento juridico espafiol, asi como de la doctrina constitucional, una
progresiva atribucion de autonomia, esto es, un reconocimiento de un dere-
cho de autodeterminacion en diversos sectores. De esta suerte, la aplicacion
del principio de interés superior permite que los menores de edad decidan lo
que consideren mas apropiado en las distintas facetas de su vida. Ademas,
cabe advertir una incoherencia en la propia ley 41/2002, toda vez que per-
mite ejercitar el consentimiento informado, con caracter general, a partir de
los dieciséis anos. Por todo lo anterior, también proponemos una interpreta-
cion correctora en este punto que habilite a los menores de edad de dieciséis
afios a otorgar instrucciones previas (con los limites legales que se derivan;
a saber, las intervenciones que generen grave riesgo para su vida o salud).

En cuarto lugar, aparece la problematica relativa al “desfase” que puede
existir entre la voluntad emitida en un momento determinado (pasado) y
la actual. La referencia a los avances cientificos y técnicos ya es suficiente
para alertar de esta necesidad, ya que los procedimientos o tratamientos que
se presentaban como acertados pueden haber sido superados por otros mas
modernos y eficaces. No obstante, es igualmente relevante atender a los
cambios que pueden ocurrir en relacion con las preferencias de la persona,
pues la voluntad no es estatica. Muy al contrario, la misma es dindmica y
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evoluciona con el desarrollo del sujeto. Desde este prisma, proponemos que
se fije una revision de estos documentos en un periodo de tiempo razonable
0 que se establezca la ineficacia del mismo pasado un determinado plazo
(cinco afios, por ejemplo).

En quinto y ultimo lugar, por lo que se refiere a la forma exigida para
redactar las instrucciones previas, muchas de las propuestas a nivel auto-
nomico generan ciertas dudas en relacion con la capacidad de la persona
y su eficacia y seguridad (como la declaracion frente al funcionario del
registro). Desde nuestra perspectiva, salvo excepciones justificadas, lo
mas acorde es arbitrar la intervencion del notario y que se otorgue en
escritura publica.
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