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JUAN ANTONIO FERNANDEZ CAMPOS: Las voluntades anticipadas con perspectiva desde el

Bioderecho: empoderamiento del paciente y participacion del profesional sanitario

Resumen: Partiendo de una vision interdisciplinaria, desde la optica del bioderecho, se
aborda la autonomia del paciente de tomar sus propias decisiones, de manera anticipada y
voluntaria, lo cual debe ser documentado (consentimiento informado) en forma diligente
por el profesional sanitario. Asimismo, se analizan las objeciones que se podrian plantear a
la observancia de voluntades anticipadas del paciente; el ambito de eficacia de la voluntad
del paciente, asi como las perspectivas futuras de las voluntades anticipadas, en cuanto a
debilidades y fortalezas, a fin de proteger la dignidad de las personas, mediante una

adecuada intervencion del personal médico.
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Abstract: Starting from an interdisciplinary vision, from the perspective of biolaw, the
patient's autonomy to make their own decisions is addressed, in advance and voluntarily,
which must be diligently documented (informed consent) by the health professional.
Likewise, the objections that could be raised to the observance of the patient's advance
directives are analyzed; the scope of effectiveness of the patient's will, as well as the future
perspectives of advance directives, in terms of weaknesses and strengths, in order to protect

the dignity of people, through adequate intervention by medical personnel.

Keywords: Biolaw; advance directives; patient; healthcare professional.

1.- Autonomia del paciente y documento de voluntades anticipadas’

En nuestras sociedades, cada vez més plurales, muchas personas quieren participar y ser
protagonistas en la toma de decisiones sobre los cuidados y tratamientos de salud que se le
van a prestar ahora y en el futuro. Los ciudadanos, tomando conciencia de nuestros
derechos, queremos ser sujetos activos (y no objetos pasivos) de la asistencia sanitaria;

queremos, dentro de los cauces que la ley nos permite, hacer valer nuestro derecho a decidir

> Sobre la correcta denominacion de esta figura, ante la variedad legislativa (testamento vital,
instrucciones previas, voluntades anticipadas ...) FERNANDEZ CAMPOS, J.A., “El documento de
voluntades anticipadas: una denominacién controvertida”, en El nuevo Derecho de la Persona y de
la Familia (Libro Segundo del Cédigo Civil de Catalufia), Bosch, 2011, pp. 171-188.
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con arreglo a nuestras convicciones, desarrollar libremente nuestra personalidad en todas
las facetas de nuestra vida, incluida la salud y la asistencia sanitaria. ;Como podemos
participar, que se tengan en cuenta nuestra voluntad, nuestros valores, hacer escuchar
nuestra voz cuando no podemos pronunciar las palabras? La respuesta es sencilla:

dejandolas por escrito en los documentos de voluntades anticipadas.

La mayor longevidad de las personas y, en consecuencia, el envejecimiento de la poblacion,
unido a la constante asistencia sanitaria que requieren las personas mayores asi como el
incremento de ciudadanos con enfermedades degenerativas que llegan al final de su vida
con un déficit cognitivo que les impide tomar decisiones actuales, dibujan el contexto en el
cual es necesario dejar constancia por anticipado de la voluntad del paciente en un
documento®. Por suerte, el diagnostico precoz de estas dolencias permite una planificacion
anticipada de las actuaciones sanitarias que se van a seguir en un futuro con ese paciente y
que éste pueda participar en su disefio y programacion. Los documentos de voluntades
anticipadas y la planificacion anticipada y compartida de la asistencia sanitaria, permiten al
paciente, ante una futura y eventual situacion de incapacidad, decidir por si mismo sobre si

mismo.>

En este orden de cosas ha surgido y se ha desarrollado una nueva herramienta de
comunicacion entre el paciente y el equipo sanitario que lo atiende: los documentos de
voluntades anticipadas. Como se advirtié hace tiempo “el testamento vital es una expresion
de voluntad previamente manifestada por parte del paciente. Se trata de una reinvencion de
la doctrina del consentimiento informado por la cual el consentimiento no produce solo
efectos en el presente inmediato sino también respecto del futuro mas o menos proximo,

esto es, de modo prospectivo™®

4 “Quiza uno de los problemas mas acuciantes que tendremos que afrontar en la sociedad actual
sea el como vivir la etapa final de la vida que hoy se vislumbra larga” (MARCOS DEL CANO, A.M.,
“Introduccion”, en Voluntades anticipadas, Dykinson, 2014, pp. 11-12). “Pocas veces nos habremos
detenido a pensar que, en torno a una cuarta parte de su vida, el ser humano no es capaz de
autogobernarse y se encuentra dependiente [...] Es frecuente que, al final de sus dias, con los
denodados esfuerzos médicos por aumentar la longevidad, viva una etapa mas o menos larga de
incapacidad” (ARCE FLOREZ-VALDES, J., “La incapacidad eventual de autogobierno y las
declaraciones de voluntades anticipadas”, en Homenaje al Profesor Luis Diez-Picazo, Tomo I,
Civitas, 2003, p. 207).

5 SEOANE RODRIGUEZ, J.A., “Derecho y planificacién anticipada de la atencién: panorama
juridico de las instrucciones previas en Espafia”, Derecho y Salud, volumen 14, nim. 2, 2006, pp.
285-296; MARTINEZ CALVO, J., “La planificacion compartida de los cuidados en el Derecho
italiano: una nueva forma de colaboracién entre el médico y el paciente”, en Derecho y Salud: retos
juridicos actuales, Aranzadi, 2023, pp. 167-191.
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Los derechos de los pacientes, y en concreto, el reconocimiento de su autonomia y su
plasmacion tanto en la necesidad del consentimiento informado previo como en la facultad
de otorgar documentos de voluntades anticipadas, han necesitado varias décadas para su
consolidacion en el ordenamiento juridico espafiol. Como sefiala la doctrina “la autonomia
del paciente y su instrumento de garantia, que se corresponde con el consentimiento
informado, son fruto de un largo y complejo proceso de reivindicacién social,
reconocimiento jurisprudencial, positivacion legal, desarrollo internacional y, finalmente,
compresion como parte integrante del &mbito de proteccion del derecho fundamental a la
integridad fisica”.” Porque hasta hace unos afios, “el facultativo tenia la potestad de
determinar qué era lo que mejor convenia a su paciente. No tenia obligacion de escucharle,
ni tan siquiera de informar el origen o pronostico de su dolencia. Las relaciones médico-
paciente eran desiguales, preponderaba la voluntad del facultativo”.® Como se ha puesto de
manifiesto “en muy pocos anos la conciencia social ha variado sustancialmente: el médico
no es un cuasi sacerdote; desde una concepcion paternal de la medicina ... el paciente
carece de cualquier derecho frente a la tarea sanatoria, solo era informado si el médico lo
entendia pertinente y necesario; tampoco seria preciso su consentimiento ya que el
facultativo, desde su posicion privilegiada de sabedor de la medicina, decidia si la

intervencion o tratamiento era el adecuado”.’

Con todo, todavia no se ha entendido bien por algunos en la practica clinica y asistencial,
cudl es la razon de ser de que el paciente preste el consentimiento, por qué es necesario que
toda actuacion sanitaria vaya precedida de la correspondiente autorizacion de la misma por

parte del propio paciente o de la persona legalmente habilitada para ello.!® Dicho

¢ DWORKIN, R., El dominio de la vida (Una discusion acerca del aborto, la eutanasia y la libertad
individual), Ariel, 1994, p. 234. Cfr. KUTNER, L., “Due process of euthanasia: the living will, a
proposal”, Indiana Law Journal, 1969, volumen 4, fasciculo 2, p. 544.

7 MAGDALENO ALEGRIA, A., “Algunas consideraciones constitucionales en torno a la autonomia
del paciente. Sobre la necesidad de adaptar el ordenamiento juridico espafol a las garantias de los
derechos fundamentales”, en Autonomia del paciente e intereses de terceros: limites, Aranzadi,
2016, p 310.

® MAGDALENO ALEGRIA, A., 2016, p. 311.
9 CERVILLA GARZON, M2 D., “Comentario a la Ley 41/2002, basica reguladora de la autonomia

del paciente y de derechos y obligaciones en materia de informacién y documentacion clinica”,
Actualidad Civil, 2003-1, p. 312.
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consentimiento, las mas de las veces una conformidad con la asistencia sanitaria propuesta
por el profesional sanitario o por el equipo médico, convierte en legitima la actuacion que,
si no contara con el consentimiento del paciente, seria una agresion ilegitima en su
integridad fisica: “todo ser humano de edad adulta y mente sana tiene un derecho a
determinar qué debe hacerse con su propio cuerpo; y el cirujano que realiza una operacion
sin el consentimiento de su paciente, comete un atentado a consecuencia del cual es
responsable de los dafios™.!! Por desgracia, como advierte la doctrina, “siguen siendo
muchos los que, desde la practica médica, o bien desconocen como debe funcionar el
consentimiento informado, o bien directamente piensan que se trata de un invento
burocratico, de una traba administrativa importada que se opone al normal desarrollo de la
relacion asistencial”!?. Se ha denunciado que “el personal médico se cura en salud, y realiza
una medicina defensiva, se le hace firmar protocolariamente un escrito de consentimiento.

El médico piensa que asi esta a resguardo, porque cuenta con la firma del paciente”.!?

La consolidacién en el ordenamiento juridico espafiol de la autonomia del paciente y su
traduccion juridica a través del consentimiento informado, ha recibido el aldabonazo de su
reconocimiento constitucional en virtud de la STC 37/2011, 28 de marzo 2011. Para el
Tribunal Constitucional, “el consentimiento del paciente a cualquier intervencion sobre la
persona es algo inherente, entre otros, a su derecho a la integridad fisica, a la facultad que
¢ste supone de impedir toda intervencién no consentida sobre el propio cuerpo, que no
puede verse limitada de manera injustificada como consecuencia de una enfermedad. Se

trata de una facultad de autodeterminacion que legitima al paciente, en uso de su autonomia

10 El consentimiento informado ha transformado sustancialmente la realidad sanitaria y la relacion
médico-paciente; “supone, lisa y llanamente, que es el paciente quien ha de tomar la decisién
sobre el acto médico” (DE MONTALVO JAASKELAINEN, F., “Consentimiento informado y prueba
de la lex artis. La relevancia de la prueba de presunciones”, Derecho y Salud, Volumen 21, NUm. 1,
2011, p. 75.

! “Every human being of adult years and sound mind has a right to determine what shall be done
with his own body; and a surgeon who performs an operation without his patient's consent commits
an assault, for which he is liable in damages” (Schleondroff versus New York Hospital, Court of
Appeals of New York, del Juez Cardozo, citado por RAMOS GONZALEZ, S., “Dafio moral por falta
de consentimiento informado”, en El dafio moral y su cuantificacion, Bosch, 2017, p. 396).

12 OLIVA BLAZQUEZ, F., “Prologo” en CADENAS OSUNA, D., El consentimiento informado y la
responsabilidad médica, Editorial BOE, 2018, p. 26.

13 “El problema de fondo es que no hay una simetria entre la relacién extrajuridica del paciente con
el médico (vertical y de confianza) y la relacion juridica del médico con el paciente (horizontal y
contractual)’ (BASTIDA FREIJEDO, F.J., “El derecho a la autonomia del paciente como contenido
de derechos fundamentales”, en Revista Espafiola de la Funcién Consultiva, nim. 186, julio-
diciembre, 2011, pp. 162 y 164). Al respecto ARNAU MOYA, F., “El inadecuado uso del
consentimiento informado como una clausula de exoneracion de responsabilidad”, en Derecho y
Salud: retos juridicos actuales, Aranzadi, 2023, pp. 73-104.
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de voluntad, para decidir libremente sobre las medidas terapéuticas y tratamientos que
pueden afectar a su integridad, escogiendo entre las distintas posibilidades, consintiendo su
practica o desechandolas” (Fundamento Juridico 5°).

Superada la idea de que el paciente nada tiene que decir sobre los tratamientos médicos que
le son propuestos, se admite ahora de forma incontestable que cada individuo se torne autor
de las decisiones que se deben tomar sobre si mismo. Porque el paciente es duefio de su
vida, titular de su derecho a la integridad fisica y moral, es, como se ha escrito, duefio de su
destino'. Quien no haya otorgado un documento de voluntades anticipadas corre el riesgo
de quedar sometido a la voluntad del médico o a la de sus familiares, que tomaran las

decisiones en su lugar, acaso sin tener en cuenta sus preferencias personales'>.

El testamento vital es una herramienta para paliar la vulnerabilidad de la persona en el final
de la vida o en cualquier situacioén de incapacidad. Vulnerabilidad que se manifiesta en la
situacion de enfermedad y en la pérdida de capacidad que ella suele conllevar para
manifestar su voluntad.'® Por eso aprovechando la experiencia de otros paises, nuestra
doctrina viene proponiendo la contextualizacion de los documentos de instrucciones previas
dentro de un proceso mas amplio de planificacioén anticipada de cuidados, dentro del cual
participan también la familia y el equipo médico que atiende al paciente.!” Porque los

documentos de voluntades anticipadas se ofrecen como la solucién para garantizar la

1 NIETO ALONSO, A., “El derecho del paciente a ser duefio de su destino: consentimiento
informado y documento de instrucciones previas”, en Los avances del Derecho ante los avances
de la Medicina, UPCOQO, 2008, pp. 683-699.

15 Sobre las decisiones o ‘“juicios de sustitucion”, MARCOS DEL CANO, A.M., “Voluntades
anticipadas: estado de la cuestion”, en Voluntades anticipadas, Dykinson, 2014, pp. 23-26;
BARRIO CANTALEJO, I. y SIMON LORDA, P., “;Quién puede decidir por mi? Una revision de la
legislacion espafiola vigente sobre las decisiones de representacion y las instrucciones previas”,
Revista de Calidad Asistencial, Vol. 19, n°® 7, 2004, pp. 460-472; ELIZARI URTASUN, L., “Adopcion
de decisiones en el ambito clinico por pacientes con discapacidad intelectual a la luz de la
Convencion sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad: autonomia, sistema de apoyos
e interés superior de la persona con discapacidad”, Derecho Privado y Constitucién, num. 30,
2016, pp. 337-369.

16 SALCEDO HERNANDEZ, J.R., “Vulnerabilidad y solidaridad. Propuestas de bioderecho para una
atencién integral a las personas mayores”, en Autonomia del paciente mayor, vulnerabilidad y e-
salud, Tirant lo Blanch, 2018, pp. 51-123.

17 SEOANE RODRIGUEZ, J.A., “Las autonomias del paciente”, Dilemata, n° 3, 2010, p. 72.
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autonomia prospectiva del paciente ante el temor de pérdida de consciencia o de voluntad,

para decidir sobre su asistencia sanitaria.

Algunos médicos (muchas veces bajo la presion o el desconocimiento de los familiares)
actiian presuponiendo que los pacientes prefieren prolongar la vida, a pesar del sufrimiento,
todo lo que sea posible; y esa aptitud provoca en muchas ocasiones distanasia, una muerte
lenta con exceso de dolor y de angustia. En vez de prolongar la vida del paciente estan
prolongando su muerte.!® No debemos convertir la muerte en un proceso lento, doloroso,
alienante, costoso. No todos los pacientes quieren prolongar su vida artificialmente. Porque
incluso aunque se disfruten de los mejores cuidados paliativos posibles, algunas personas
no quieren vivir en estado de demencia grave o de incapacidad o impedimento. Si se
preocuparon de dejar por escrito cudles son sus deseos y sus convicciones, su voluntad y

sus preferencias deben ser respetadas. '

Los médicos han sido instruidos y formados para curar a los pacientes, les cuesta mas
“acompafiarlos” en el proceso del final de su vida. Sienten impotencia si no intentan “hacer
algo”. La tendencia de la Medicina tradicional ha sido prolongar el tiempo de vida (porque
la sociedad anhelaba longevidad, vivir muchos afios, posponer la muerte constantemente).?
Procede, por tanto, educar a los profesionales sanitarios en aceptar la “muerte a su tiempo”

sin sufrimientos adicionales. %!

Porque la cantidad de vida no es necesariamente calidad de vida. Desgraciadamente,

muchas veces el sufrimiento que la prolongacion de la vida implica para el paciente no es

18 “E] tema, aunque ahora y siempre ha sido tabu, no puede ser considerado indisponible por el
propio interesado. Nada impide que sobre todo esto se puedan dejar las pertinentes instrucciones
personales, ya sea en el sentido excluyente de cualquier practica eutanasica o que acorte la vida, o
bien que la admita en alguna medida. Téngase en cuenta que la eutanasia no pretende la buena
muerte, sino que busca evitar la mala vida” (ARCE FLOREZ-VALDES, J., 2003, p. 216. La cursiva
es del propio autor).

Y STEINBOCK, B. y MENZEL, P.T., “Advance Directives for Refusing Life-Sustaining Treatment in
Dementia”, en What Makes a Good Life in Late Life? Citizenship and Justice in Aging Societies,
Hasting Center Report 48, no. 5, 2018, s. 75 s. 79.

20 “Debido a los vertiginosos avances en la tecnologia, puede mantenerse artificialmente, mediante
medios extraordinarios o desproporcionados, una vida, posponiendo el momento de la muerte”
(SILVA-RUIZ, P., “El derecho a morir con dignidad y el testamento vital”, Revista General de
Derecho, enero-febrero 1994, p. 435).

21 “Nuestra medicina paternalista tradicional acostumbra a conceder al médico la responsabilidad
de decidir “qué vida merece o no ser vivida” (GOMEZ RUBI, J.A., “Los derechos del paciente
critico”, en Etica en medicina critica, Triacastela, 2002, p. 188).
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proporcional con la realizacién personal que este consigue; porque muchas veces no le es
subjetivamente posible soportar determinada angustia, o, incluso, porque no quiere ser una
carga para su familia o no quiere ver pasar mas tiempo hospitalizado o rodeado de la

tecnologia que deshumaniza el final de la vida.

La pluralidad social es una de las claves de la necesidad de testamento vital. Lo que es
bueno (o deseable) para unos, puede ser malo (o rechazable) para otros. No podemos
ignorar que no es obvio ni uniforme, cual es la mejor solucion para cada caso, cudl el mejor
interés del paciente, lo mejor para cada individuo. El médico en la medicina actual, ya no
debe actuar conforme al hipotético “mejor interés del paciente”, sino conforme a “la
voluntad del paciente” si la misma ha sido expresada de forma clara e inequivoca, y esta
dentro de los limites sefialados en la Ley. Ello, adviértase, facilita la actuacion del médico,
le ofrece mayor seguridad.??

El médico no puede mantener con vida al paciente contra su voluntad. El respeto del
médico por la voluntad del enfermo corresponde al correcto y sano entendimiento de la
funcion del profesional de la salud. En caso de que el paciente rechace una intervencion o
la continuacion de la misma, la voluntad del enfermo debe, en cualquier caso, ser respetada
por todos, incluidos los médicos encargados de su cuidado, aunque segtin un juicio objetivo

dicha voluntad parezca no razonable o incluso irresponsable.

Las voluntades anticipadas ofrecen al profesional sanitario una solucidon para una actuacion
no maleficiente con el paciente en situacion vulnerable, para no lesionar su dignidad.
Conocer y respetar lo dispuesto en los documentos de voluntades anticipadas permiten al

médico actuar en beneficio del paciente, conforme a su autonomia. 2*

La persona, aunque esté enferma, tiene derecho a tomar decisiones, incluso las que acaso

puedan ser consideradas perjudiciales para su salud, pero que son legitimas y legales en

22 “L a posibilidad de realizar declaraciones de instrucciones previas implica descargar de
responsabilidad a los profesionales sanitarios. Si el paciente emitié su voluntad, es él quien toma la
decision y asume la responsabilidad de la misma, eximiendo al profesional y a sus familiares”
(VILLAR ABAD, G., “La regulacion de las instrucciones previas en la Ley 41/2002”, en Autonomia
del Paciente, Informacioén e Historia Clinica, Civitas, 2004, pp. 322-323).

23 Como sefiala BASTIDA FREIJEDO, F.J., 2011, p. 206, “el legislador, en circunstancias de
inconsciencia del paciente considera en principio prevalente la libertad personal de éste, su
autonomia de voluntad, frente al valor de la vida interpretado por el personal médico, siempre que
la haya expresado claramente con anterioridad”.
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tanto no perjudiquen la salud publica o los derechos de terceras personas. Hay quienes no
quieren entregar su destino a otro; quienes pretenden para ellos una solucion distinta de la
estandar, de la normal, de la vigente socialmente, de lo indicado médicamente. Porque la
Medicina es universal, pero la libertad y la personalidad es individual, y la decisién ante

una misma situacion puede ser diferente en cada persona.

La autonomia es expresion de la dignidad humana, de la libertad para regir mi propia vida
conforme a mi voluntad, para permitir el libre desarrollo de la personalidad. La autonomia
del paciente, no solo como principio bioético sino ademds como verdadero principio
general del Derecho?* con claro fundamento constitucional, legitima moral y juridicamente
la eficacia legal de los documentos de voluntades anticipadas. »° Estos documentos de
voluntades anticipadas permiten preservar y salvaguardar la autonomia del paciente cuando

éste se encuentra impedido para declarar su voluntad.?¢
2.- Objeciones a la observancia de las voluntades anticipadas.

El ciudadano otorga documentos de voluntades anticipadas para que el profesional sanitario
conozca y tenga en cuenta su voluntad a la hora de tomar decisiones clinicas sobre la
asistencia sanitaria que procede, sobre los tratamientos o intervenciones que prescribir.
Pero en la practica, a veces estas voluntades anticipadas pasan inadvertidas porque no son

consultadas o conocidas o, lo que es peor, son desatendidas a pesar de ser conocidas.?’

u “Uno de los grandes logros del Derecho médico de las Ultimas décadas” (BARCELO
DOMENECH, J., “Consentimiento informado y responsabilidad médica”, Actualidad Juridica
Iberoamericana, num. 8, 2018, p. 280).

% Para SEOANE, J.A., 2010, pp. 61-62, “la organizacion juridico-politica de nuestra sociedad
contemporanea y la fundamentacion moral de su entramado normativo e institucional descansan
en una apuesta implicita a favor de la autonomia personal [...] Asi, la autonomia del paciente se
traduce en un nuevo enfoque o modo de abordar globalmente las relaciones clinicas y el cuidado
de la salud”.

26 Como advirti6 DE MONTALVO JAASKELAINEN, F., “Limites a la autonomia de voluntad e
instrucciones previas: un analisis desde el Derecho Constitucional”, Derecho y Salud, Volumen 20,
Num. 1, 2010, p. 72: “el paciente no solo cuenta con el documento de consentimiento informado
para los tratamientos y cuidados contemporaneos, sino también con el documento de instrucciones
previas para los tratamientos y cuidados futuros”.

27 Al respecto AYALA VARGAS, M? J., Eficacia juridica de las declaraciones de voluntad
contenidas en los documentos de instrucciones previas sanitarias, Tesis Doctoral, Universidad de
Murcia, 2022.
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Al caracter preceptivo para el equipo médico o para el profesional sanitario que deba
atender al paciente, de las declaraciones contenidas en el documento de voluntades
anticipadas, se han presentado dos objeciones principales: la primera es la supuesta falta de
informacion del paciente a la hora de otorgar las voluntades anticipadas, de modo que no
podriamos hablar en este caso de un verdadero consentimiento “informado”; la segunda, la
duda acerca de cudl es la voluntad actual del paciente, cual hubiera sido su decision en el
momento de realizar la actuacidon sanitaria teniendo en cuenta que el documento fue

otorgado con anterioridad.
2.1. Voluntad anticipada e informacion del paciente

Frente a la falta de informacion imputada al paciente cuando otorga el documento de
voluntades anticipadas para justificar restarles relevancia, debemos recordar que junto al
derecho del paciente a recibir toda la informacion asistencial disponible sobre su salud,
también tiene derecho a no ser informado. Este derecho a no recibir informacién no impide
que el paciente ejerza validamente su derecho a decidir, su derecho a consentir o rechazar
determinadas actuaciones sanitarias. Lo consagra, explicitamente, la Ley espafiola 41/2002
de Autonomia del Paciente, en su art. 9.1: “Cuando el paciente manifieste expresamente su
deseo de no ser informado, se respetarda su voluntad, haciendo constar su renuncia
documentalmente, sin perjuicio de la obtencion de su consentimiento previo para la
intervencion” (la cursiva es nuestra). Por tanto, la voluntad del paciente de no recibir mas
informacion o de no ser informado en absoluto, debe ser respetada; en todo caso, esa
renuncia a la informacion no comporta su renuncia a tomar una decision, pues no querer ser
informado no significa que no haga falta su consentimiento. En consecuencia, que el propio
paciente no quiera mas informacidn o rechace ser informado, no excluye la necesidad para

el profesional sanitario de obtener su consentimiento.

Este derecho del paciente a recibir o no informacion sobre su salud, se ha venido
consolidando en nuestra practica clinica; de hecho, tiene plasmacion desde hace décadas en

declaraciones de organizaciones sanitarias supranacionales®®. Es mas, este derecho ha sido

28 Como la Declaracion de la Organizacién Mundial de la Salud Principles of the Rights of Patients
in Europe: A Common Framework, adoptada en 1994, o en la Declaracion sobre Derechos del
Paciente de la Asociacion Médica Mundial desde 1995 (ARCOS VIEIRA, M? L., “Consentimiento no
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recogido en el Convenio para la Proteccion de los Derechos Humanos y la Dignidad del Ser
Humano respecto a las aplicaciones de la Biologia y la Medicina, del Consejo de Europa®®,
que en su art. 10.2 proclama: “Toda persona tendra derecho a conocer toda la informacion
obtenida respecto a su salud. No obstante, debera respetarse la voluntad de una persona de

no ser informada”.

Puede parecer contradictorio que por un lado se insista en la necesidad de informacion
previa a la prestacion del consentimiento por parte del paciente y, por otro lado, se permita
prestar consentimiento sin informacion. Si se observa con atencion, no es lo mismo que el
profesional sanitario no proporcione al paciente informacion suficiente o adecuada en cuyo
caso el consentimiento prestado no sera valido o eficaz, a que el paciente, voluntariamente,
rechace la informacidn pero consienta. Porque la autonomia del paciente lo que impide es
el paternalismo hipocratico por el cual el médico actuaba sin informar al paciente o sin
recabar su consentimiento, pero no impide esta autonomia que cada paciente pueda elegir
en qué medida quiere ser informado y, en consecuencia, que no todos los pacientes
necesiten o quieran el mismo nivel de informacion. Para materializar esta diversa dosis de
informacion, es loégico que la ley ampare la libertad de no ser informados y el derecho a
consentir con menos informacidn: pero, insistimos, no querer mas informaciéon no comporta
la renuncia a su derecho a decidir.® Por tanto, la Ley (al menos, la Ley espafiola de
Autonomia del Paciente) no contempla el deber del paciente de estar informado antes de
decidir aceptar o rechazar un determinado tratamiento o una determinada actuacioén

sanitaria.’!

informado: reflexiones en torno a la existencia de un derecho a no saber aplicado a la informacién
clinica”, en Autonomia del paciente e intereses de terceros: limites, Aranzadi, 2016, pp. 24-25).

2 Analizan la importancia de este convenio PALOMARES BAYO, M. y LOPEZ GARCIA DE LA
SERRANA, J., El consentimiento informado en la practica médica y el testamento vital, Comares,
2002; y ECHEZARRETA FERRER, M., “La autonomia del paciente en el ambito sanitario: las
voluntades anticipadas”, en Revista electronica de Geriatria y Gerontologia, Vol. 4, Num. 1, 2002,
pp. 6-7.

30“Mediante el consentimiento otorgado de modo consciente sin previa informacion se produce un
ejercicio del derecho de autodeterminacion” (TAUPITZ, J., “El derecho a no saber en la legislacion
alemana (Il)", Revista de Derecho y Genoma Humano, nim. 8, 1998, p. 174). Ademas, “el paciente
puede renunciar a la informacion; un consentimiento al acto médico dado sin informacién puede no
ser un consentimiento ciego, sino que estaria basado en la confianza que al enfermo le inspira el
médico” (ATAZ LOPEZ, J., Los médicos y la responsabilidad civil, Montecorvo, 1985, p. 74).

31 En relacion con las voluntades anticipadas LOPEZ SANCHEZ, C., “Instrucciones previas y
eutanasia”, en Derecho y Salud: retos juridicos actuales, Aranzadi, 2023, p. 138.
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Ademads, lo normal es que ese consentimiento no se preste con falta absoluta de
conocimiento de su situacion por parte del paciente, sino que lo que habra es un rechazo de
ciertos aspectos de la informacion que no afectan a la validez del consentimiento porque no
impide que el paciente autorice la intervencién asumiendo las consecuencias de la misma
(é1 no rechaza la actuacion sanitaria, sino que necesita solo determinada informacion)?2.
Pero esa decision sobre el quantum de informacidon que se requiere es solo suya, no del

profesional sanitario que lo estd atendiendo: s6lo el paciente puede rechazar informacion.

2.2. Vigencia temporal de las voluntades anticipadas.

Otra de las tradicionales reservas que se han presentado al caracter vinculante de los
documentos de voluntades anticipadas es que el consentimiento informado debe ser actual,
mientras que los documentos de voluntades anticipadas son una voluntad prospectiva,

anticipada, pasada.®’

Se dice, por otro lado, que aceptar el rechazo a tratamientos en los documentos de
voluntades anticipadas podria suponer estar negando al paciente el acceso a los ltimos
avances de la medicina. Se piensa que las personas que gozan de salud, momento en el que
otorgan los documentos de voluntades anticipadas, no tienen la misma opinién que cuando
se enfrenten a la enfermedad y a la muerte (desconociendo que la mayoria de los
documentos de voluntades anticipadas se otorgan por personas en edades avanzadas,
muchos de ellos, en los estados iniciales de enfermedades degenerativas progresivas,

cuando se vislumbran las consecuencias de la enfermedad).

Por eso, algunas legislaciones europeas sujetan la eficacia de las voluntades anticipadas a
un plazo de vigencia o de caducidad mas o menos reducido. A nuestro juicio, es un error

establecer plazos legales de caducidad. Como se ha sefialado: “esta declaracion de voluntad

32 En este sentido el Informe Explicativo del Convenio de Oviedo, en relacion con el derecho a no
recibir informacion explica que “el paciente puede tener sus propias razones para desear no
conocer ciertos aspectos de su salud. Tal deseo debe ser respetado. El ejercicio por parte del
paciente de su derecho a no saber este o aquel aspecto concerniente a su salud no debe ser
considerado como un impedimento de la validez de su consentimiento”.

3 MARCOS DEL CANO, A.M., 2014, pp. 35-37.
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plasmada en un documento para que tenga plena operatividad no es necesario proceder a su
renovacion posterior cada determinado periodo de tiempo”.3* Por consiguiente, debemos
advertir que la voluntad consignada en el documento de voluntades anticipadas no es una
voluntad pasada, sino presente, aunque anticipada, y vigente, salvo que haya sido revocada
expresamente por el propio paciente. Es innecesario y poco respetuoso con la voluntad del
paciente establecer plazos legales de caducidad; y muy arriesgado admitir una revocacion
presunta basada en conjeturas; solo se puede deducir el cambio de voluntad, la revocacion,
de la propia declaracion del paciente o de una aptitud clara e inequivoca del mismo que

revele de forma indubitada que se ha producido una mudanza de parecer.

Por eso hay que ser cauteloso con el régimen de revocacion que ha recogido alguna
legislacion como la Ley 25/2012 de Portugal®. El art. 6.2, establece tres supuestos en los
cuales las Declaraciones Anticipadas de Voluntad no deben ser aplicadas, uno de ellos, el
primero, cuando falta voluntad actual, es decir, cuando se compruebe que el otorgante no
desea mantenerlas (aunque formalmente no las haya revocado expresamente). Es decir, se
admite una “revocacién presunta” de un documento otorgado solemnemente por el
paciente. Pero surgen muchos interrogantes para la correcta aplicacion del precepto: ;como
puede saber el médico que ha cambiado la voluntad del paciente si éste no ha revocado
formalmente las declaraciones anticipadas de voluntad que habia otorgado? ;Quién se lo
dice: la familia? ;Pudo el otorgante revocar? Si pudiendo haber revocado no lo hizo, ;por
qué suponemos que el paciente ha cambiado de voluntad? Ciertamente, los médicos que
bajo esta excusa hubieran desatendido la voluntad del paciente, tienen la carga de acreditar

que las voluntades previas ya no se correspondian con los deseos del paciente.®

Frente al problema de que ignoramos cudl es la voluntad actual del paciente que otorgd en
su momento un documento de voluntades anticipadas para la suspension o retirada de
tratamientos, se debe advertir que si sabemos lo que el paciente queria cuando lo dejo
escrito. Y no hay por qué presumir que el paciente ha cambiado de voluntad si no ha

revocado su testamento vital. 37 Lo que hay es una presuncion de que la voluntad

3 BERROCAL LANZAROT, A.l., Autonomia, libertad y testamentos vitales, Dykinson, 2009, pp.
260-261.

35 Ley 25/2012, de 16 de julio, que regula las directrices anticipadas de voluntad, en forma de
testamento vital, y el nombramiento de procurador de cuidados de salud, y crea el Registro
Nacional del Testamento Vital (RENTEV), publicada en el Diario de la Republica, n® 136, el 16 de
julio de 2012.

36 PEREIRA, A., Direitos dos pacientes e reponsabilidade medica, Coimbra, 2015, p. 583.
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manifestada en los documentos de voluntades anticipadas se corresponde con la voluntad
actual del paciente, de modo que no puede el médico suponer lo contrario para no cumplir

lo que fue prescrito en el documento.

Otra opcidén contemplada en la Ley 25/2012 es la posibilidad del otorgante de revocar de
forma oral las Declaraciones Anticipadas de Voluntad ante el equipo médico que lo esta
atendiendo, en cuyo caso, para que sea eficaz dicha revocacion el médico lo debe consignar
en la historia clinica, y se lo debe comunicar al representante sanitario (denominado
“procurador de cuidados de salud” en la legislacion portuguesa). Es cierto que debemos ser
generosos con las formas de revocacion de los documentos de voluntades anticipadas, pero
siempre que cumplan los requisitos de autenticidad y de que podamos acreditar que dicha
revocacion es también libre y consciente.*® En consecuencia, podemos aceptar para revocar
formas que no admitimos para declarar la voluntad, como seria la declaracion oral ante el
equipo médico®® (art. 8.2 Ley portuguesa 25/2012) pero cuya certeza no debe depender de

la propia manifestacion del médico.*

Ademas, esa pretendida ultima voluntad del paciente pueda estar influida por la presion de
los familiares o allegados, o incluso de los propios profesionales que lo atienden (cuando
consideran, unos u otros, poco razonables las previsiones del paciente), y no son esas,

precisamente, las circunstancias idoneas para prestar un consentimiento libre. Seguramente,

37 ¢ Hay alguin fundamento para establecer una presuncion legal de que la voluntad del paciente
cambia cuando queda inconsciente? (PEREIRA, A., 2015, p. 582).

38 Para FRANCINO | BATLLE, F.X., (“El otorgamiento del documento de voluntades anticipadas.
Cuestiones practicas”, VIl Congreso Nacional de Derecho Sanitario, Fundacion Mapfre Medicina,
2002, p. 230) “la ausencia de forma en la revocacion pone en riesgo todo el sistema de garantias
del otorgamiento pues permitira que cualquiera lo deje sin efecto por la sola afirmacién de que el
paciente, que en su dia otorgd un documento de voluntades anticipadas, le ha hecho saber su
voluntad revocatoria, quién sabe si incluso de manera tacita”.

3 “Una forma mas flexible, tal vez la mas cercana al entorno clinico y a los momentos decisivos en
la vida del paciente, sobre todo a la hora de saber cual ha sido la ultima determinacion del mismo a
los efectos de tenerla como una revocacion de anteriores otorgamientos” (ROMEO MALANDA, S.,
“Un nuevo marco juridico-sanitario: la Ley 41/2002, de 14 de noviembre, sobre derechos de los
pacientes”, Diario La Ley, n® 5703, 2003, p. 1525).

40 Advierte GALLEGO RIESTRA, S., El derecho del paciente a la autonomia personal y las
instrucciones previas: una nueva realidad legal, Aranzadi, 2009, p. 194, que “la revocacion tiene
que cumplir los mismos requisitos que el otorgamiento ya que las mismas razones que justifican la
exigencia para un caso se dan en el otro y ambas circunstancias responden a la necesidad de
asegurar la verdadera e indubitada voluntad del paciente”.
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la voluntad declarada en el documento de voluntades anticipadas sea mas libre y madurada,
con decisiones alcanzadas tras una reflexion prolongada y con la oportunidad de haberse
informado y haber contrastado su opinion con personas de confianza y profesionales

sanitarios de referencia.

Por todo ello, frente al establecimiento de plazos legales de caducidad de la voluntad del
paciente cuando ésta se instrumenta en un documento de voluntades anticipadas o
testamento vital (por cierto, la voluntad del causante instrumentada en un testamento
patrimonial no tiene plazo de caducidad alguna, ni siquiera los testamentos oldgrafos,
aquellos otorgados por el propio testador sin la asistencia de un notario) nos parece mas
respetuosas con la autonomia y dignidad de la persona otras medidas. En primer lugar, un
régimen de revocacion “generoso” que contemple diversas modalidades de actualizacion de
la voluntad del paciente (ya sea la revocacion, ya sea la sustitucion o modificacion del
documento previamente otorgado). En estos casos, el documento posterior otorgado
validamente revoca el anterior, salvo que declare expresamente la subsistencia del anterior

en todo o en parte.*!

En todo caso, dicha actualizacion no debe requerir alegar justa causa, justificar de ninglin
modo por qué se cambia de voluntad (basta que se acredite que el paciente sigue siendo
libre y consciente de sus actos). Ademas, el nuevo documento (que contiene la revocacion,
modificacion o sustitucion) se puede otorgar en cualquiera de las formas admitidas por la
legislacion: es decir, que aunque el primer testamento vital se otorgd ante notario, que el
nuevo documento se pueda otorgar antes testigos (para facilitar el otorgamiento en

cualquier momento y lugar).*?

Por ultimo, no se puede olvidar que nuestra Ley 41/2002 de Autonomia del Paciente, ya
contempla una cautela, en el art. 11.3, donde dispone que “No seran aplicadas las

instrucciones previas [...] que no se correspondan con el supuesto de hecho que el

41 Como se contempla en varias leyes autonémicas espafiolas (NORIEGA RODRIGUEZ, L., E/
régimen juridico del documento de voluntades anticipadas en el ambito estatal y autonémico, J.M.
Bosch, 2019, pp. 150-153).

42 Se podria establecer que cada cierto nimero de afios desde su inscripcidn, el Registro notifique
a los otorgantes de documentos inscritos un recordatorio de su derecho a modificarlo, sustituirlo o
revocarlo si asi lo estima conveniente. De esta forma es el propio paciente quien decide si
mantiene la vigencia de la voluntad consignada en el documento o si, por el contrario, decide
proceder a su modificacion (FERNANDEZ CAMPOS, J.A., “Responsabilidad civil por el
incumplimiento de la voluntad del paciente declarada en los documentos de instrucciones previas
sanitarias”, en Cuestiones clasicas y actuales del Derecho de dafios (Estudios en Homenaje al
Profesor Dr. Roca Guillamén), Thomson Reuters Aranzadi, 2021, p. 591).
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interesado haya previsto en el momento de manifestarlas”. Esta disposicion permite,
ademas de no aplicar el documento para supuestos distintos de los contemplados, resolver
casos en los cuales ha pasado mucho tiempo desde el otorgamiento del documento y acaso
hayan variado significativamente las circunstancias personales del otorgante (que explican
las declaraciones hechas en el documento) o que hayan aparecido nuevas terapias fruto del
progreso de la medicina, que permitan nuevos tratamientos de la enfermedad o patologia
sufrida por el otorgante. En estos casos, como dispone el propio precepto, “En la historia
clinica del paciente quedara constancia razonada de las anotaciones relacionadas con estas
previsiones”. Se evita, asi, alguna actuacion arbitraria o algin abuso de la discrecionalidad
concedida al equipo médico, a la hora de apreciar esta excepcional cautela para no aplicar
la voluntad del paciente contenida en el documento de voluntades anticipadas. En todo
caso, el profesional sanitario no debe olvidar que para resolver sus dudas y asesorarse de
cudl es la actuacion mas adecuada cuenta con el representante que el otorgante nombrd, o
con los comités de ética asistencial, que se deben constituir en todos los centros

hospitalarios o en las areas de salud.

Estos problemas revelan la importancia del nombramiento en el testamento vital de un

representante sanitario: 43

una persona de confianza del otorgante que podrd ayudar a
interpretar la voluntad del paciente y hara valer lo dispuesto por el mismo frente a la

actitud, a veces recelosa, reticente e incluso refractaria, de algunos profesionales.**

4 Sobre esta figura GONZALEZ MORAN, L., “La figura y funcién del representante en la legislacion
sobre instrucciones previas”, en Los avances del Derecho ante los avances de la Medicina, UPCO-
Aranzadi, 2008, pp. 635-651; FERNANDEZ CAMPOS, J.A., “Estatuto juridico del representante
sanitario designado en los documentos de instrucciones previas”, en La proteccién de la persona y
las opciones ante el final de la vida en ltalia y en Espafa, Editum, 2013, pp. 217-244; DE CASTRO
VITORES, G., “Notas acerca de dos protagonistas del denominado testamento vital: el otorgante
del documento y el representante sanitario”, en Estudios de Derechos de Sucesiones (Liber
amicorum T.F. Torres Garcia), La Ley, 2014, pp. 271-291.

# Era consciente de estos recelos REQUERO IBANEZ, J.L., “El testamento vital y las voluntades
anticipadas: aproximacion al ordenamiento espafiol”, en La Ley, Diario 20 de junio de 2002, D-164,
p. 1903: “cabe presumir que sera en las interpretaciones donde mas dificultades cabe vaticinar al
aplicar este instituto por la tension que puede generar en el equipo médico cuando sea voluntad
del paciente establecer limites a ciertas practicas terapéuticas”.
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3. Ambito de eficacia de la voluntad del paciente.

Después de décadas de debate, se ha consagrado en la moderna doctrina bioética el derecho
del paciente a rechazar de presente un tratamiento sanitario (incluso aunque ello comporte
un riesgo vital) si el paciente es consciente de sus consecuencias.*> En cambio, cuesta mas
aceptar que tenga eficacia ese mismo rechazo de futuro en un documento de voluntades
anticipadas, aunque el testamento vital nacid precisamente para eso, para rechazar
tratamientos que se consideraban inttiles o desproporcionados y asi hacer frente a la

obstinacion terapéutica de algunos profesionales sanitarios.

La funcién de curar del médico no justifica no respetar la voluntad del paciente. El médico
debe atender a la salud del paciente, pero también a su autonomia. “Si el médico sabe que
el enfermo no queria el tratamiento, debe abstenerse de realizarlo: y si el paciente fuera
portador de un testamento vital donde rechace un determinado tratamiento, debe el médico

abstenerse, aunque eso implique un desenlace fatal™*S.

Aunque el médico actuia con buena intencidn, guiado por el principio de beneficencia, debe
respetar la decision del paciente de no someterse al tratamiento que ¢l considera indicado.
Respetar la voluntad del paciente supone en muchos casos aceptar el valor de un “no”:
porque el profesional sanitario también debe respetar los principios de autonomia y de no

maleficencia

La Ley de Autonomia del Paciente de los Estados Unidos de América de 1991%7, imponia a

los centros de salud que tuvieran financiacion federal, que informaran a los pacientes sobre

4 Derecho, ademas, consagrado en el art. 2.4 de la Ley espaiiola 41/2002 de Autonomia del
Paciente entre los principios basicos de la misma: “Todo paciente o usuario tiene derecho a
negarse al tratamiento, excepto en los casos determinados en la Ley”. Sobre el rechazo de
tratamientos: GARCIA AMEZ, J. “Autonomia del paciente y rechazo al tratamiento. El derecho a
decir no”, Derecho y Salud, Volumen 23, niumero 1, 2013, pp. 27-36; SALCEDO HERNANDEZ,
J.R., “El derecho a rechazar tratamientos y la legitimidad de su suspensién”, en La proteccién de la
persona y las opciones ante el final de la vida en lItalia y Espafia, Editum, 2013, pp. 251-257;
SANCHEZ GONZALEZ, M.P., La impropiamente llamada objecion de conciencia a los tratamientos
meédicos, Tirant lo Blanch, 2002.

4 PEREIRA, A., 2015, p. 522; y previamente en O consentimiento informado na Relagao Medico-
Paciente (Estudo de Dereito Civil), Coimbra Editora, 2004, pp. 564-600.

47 Cuando se aprueba la Ley federal de Autonomia del Paciednte (Patient Self-Determination Act,
1991) ya se habian promulgado 42 leyes estatales que habian reconocido valor juridico a los
testamentos vitales; la primera de ellas la Ley de Muerte Natural (Natural Death Act) de California
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sus derechos a consentir o rechazar tratamientos y a otorgar directrices anticipadas. Por otro
lado, la ley sefialaba que los profesionales que no respetaran los derechos de autonomia del

paciente se expondran a sanciones disciplinarias.

La clave de la eficacia de los documentos de voluntades anticipadas es determinar qué es
sobre lo que el paciente puede dar instrucciones al equipo médico en su testamento vital y
qué no puede ordenar o exigir. Evidentemente, es el médico, y solo €I, el que puede
establecer cuadl es el tratamiento indicado, cuales son las actuaciones sanitarias
convenientes para el paciente segin su estado de salud y sus circunstancias personales y,
también, teniendo en cuenta cudles son los medios terapéuticos disponibles. No puede, por
consiguiente, el paciente ordenar un determinado tratamiento si el médico no lo considera
indicado. Eso es lo que las leyes que han regulado los documentos de voluntades
anticipadas sefialan como limite a la eficacia del testamento vital: la /ex artis. Un paciente
no puede ni de presente ni de futuro, imponer al médico cudl es la terapia mas adecuada, ni
imponer una actuacion o tratamiento contrario al ordenamiento juridico.*® Lo que si puede
hacer un paciente, de presente y también de futuro, es rechazar una determinada actuacion
sanitaria no porque el paciente crea que no es adecuada la terapia indicada sino porque, por
alguna razon el paciente no quiere someterse a esa intervencion. Si el médico comprueba
que el paciente es consciente de las repercusiones de su negativa, el médico debe aceptar el

rechazo libre y consciente del paciente a esa actuacion sanitaria.

de 1976. Sobre la legislacion de los diversos estados norteamericanos: BERROCAL LANZAROT,
A.l,, 2009, pp. 127-152.

48 En caso de que lo haga, el médico no tendra que aplicar dicha declaracién o instruccién, como
recoge el art. 11.3 de la Ley espainola de Autonomia del Paciente. Para algunos autores, los
documentos de instrucciones previas que resulten contrarios a estos limites, no deben tener
acceso al Registro (GONI URRIZA, N., “Ley aplicable al documento de voluntades anticipadas en
un contexto internacional”, en Autonomia del Paciente e intereses de terceros: limites, Aranzadi,
2016, p. 251), en contra de lo dispuesto por la Ley 41/2002 que no sanciona con la invalidez o la
no inscripcion, sino con la “no aplicacién” de estas instrucciones, una medida mucho mas
respetuosa con la autonomia del paciente que, ademas, permite que en el intervalo entre
otorgamiento e inscripcidén y posterior momento de aplicacién del documento, se hayan legalizado
algunas de las intervenciones solicitadas o rechazadas en el mismo (por ejemplo, practicas antes
penadas por la ley por constituir supuestos de eutanasia activa directa, fueron legalizadas e
incorporadas como prestacion de ayuda para morir por la Ley Organica 3/2021 reguladora de la
Eutanasia).
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Por tanto, las solicitudes de ciertos tratamientos o terapias deben ser ponderadas con las
buenas practicas clinicas, la independencia técnica de los profesionales de la salud® y, en
su caso, con las prestaciones previstas en la cartera de servicios y la disponibilidad del

centro o establecimiento sanitario.

4.- El futuro de las voluntades anticipadas.
4.1. Sus fortalezas y sus debilidades.

La figura del testamento vital naci6 en la practica clinica para establecer una “barrera frente
a la obstinacion terapéutica, suponiendo una preservacion de la dignidad humana al final de
la vida”.’® Desterrando otras expresiones, ciertamente graficas pero poco respetuosas con la
finalidad perseguida por los médicos (como “ensaflamiento” o ‘“‘encarnizamiento”
terapéutico), la expresion “obstinacion terapéutica” refleja esa situacion en la evolucion del
paciente en la que la curacion es imposible y los beneficios esperados con la continuacion

del tratamiento son menores que los inconvenientes provocados.!

Los actuales documentos de voluntades anticipadas sanitarias, sucesores de los testamentos
vitales, no son una solucion perfecta, pero si una herramienta clinica razonable, para
mantener el didlogo entre el equipo sanitario y el paciente a la hora de afrontar de forma
adecuada contextos clinicos o asistenciales dificiles. Tener en cuenta y actuar de acuerdo
con la voluntad del propio paciente a la hora de tomar decisiones es mejor que derivar éstas
hacia sus familiares o hacia los profesionales que le atienden. “En general, se puede prever
que los pacientes estardn mejor atendidos o, al menos, tratados como ellos desean, si

existen voluntades anticipadas. Igualmente parece que su existencia es positiva para el

4 MARIN MORA, AA., La autonomia del paciente expresada en los documentos de voluntades
anticipadas (Un analisis desde el Bioderecho), Tesis doctoral, Universidad de Murcia, 2019, pp.
303-344.

0 PEREIRA, A., 2015, p. 573. Ultimamente PEREIRA, A., “El consentimiento informado en
Portugal. Su consagracion en el Tribunal Supremo de Justicia y en el Tribunal Supremo
Administrativo”, en Derecho y Salud: retos juridicos actuales, Aranzadi, 2023, pp. 105-106.

5! “Esa batalla inutil trabada en nombre del caracter sagrado de la vida, parece negar u olvidar
aquello que es esencial en la vida humana: la dignidad” (PEREIRA, A., 2015, p. 574).
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equipo médico ya que deberan decidir de acuerdo a dichas instrucciones y se les exonera de

la responsabilidad en cuanto a los resultados de la eleccion”. 52

Reconocer legalmente la eficacia juridica de los documentos de voluntades anticipadas
fortalece la cultura del respeto a la autonomia de la persona en la asistencia sanitaria que
recibe (especialmente, pero no solo, en relacion con la aceptacion o rechazo de tratamientos
al final de la vida), reconoce la relevancia de la voluntad del paciente en la organizacion de
su salud y su vida, y en consecuencia, la realizacion del derecho al libre desarrollo de su
personalidad como ciudadano. Es por ello que deben considerarse como un avance en la
medicina y en la asistencia sanitaria en una sociedad plural y democratica (“un avance
positivo en el reconocimiento de la autonomia y los derechos de los pacientes y en la

consolidacion de un modelo no paternalista de relacion y de toma de decisiones clinicas”).
53

Entre las fortalezas que se han identificado que aportan los documentos de voluntades
anticipadas, ademas de la ya apuntada de suponer una barrera frente a la obstinacion
terapéutica y asi salvar la dignidad de la persona, esta la de permitir descargar a la familia
de las dificiles decisiones de substitucion, reduciendo el impacto emocional de la toma de
decisiones a los familiares. Pero también facilitan la labor de los médicos, mitigan su
angustia cuando no es facil saber qué hacer, porque frente a la dificultad de determinar cuél
es el “mejor interés” para el paciente, esta la facilidad de poder saber cudl es la voluntad del
paciente. Las decisiones clinicas necesitan rapidez y bases seguras. Por eso decimos que los
documentos de voluntades anticipadas son una herramienta que mantiene la comunicacion

médico-paciente y permite tener presente su voluntad en la toma de decisiones. >*

Promocionar el otorgamiento de los documentos de voluntades anticipadas y garantizar su

respeto y eficacia significa empoderar al paciente, hacer efectivo su derecho a elegir o

52 MARCOS DEL CANO, A.M., “Las voluntades anticipadas: problematica juridica”, en Algunas
cuestiones de Bioética y su regulacion juridica, Sevilla, 2004, p. 237.

53 SEOANE RODRIGUEZ, J.A., “Derecho e instrucciones previas”, en Derecho y Salud, volumen
22, Numero extraordinario, 2011, p. 11.

3 Un “recurso privilegiado al servicio de la autonomia de las personas” (CADENAS OSUNA, D., A
vueltas con las instrucciones previas: ¢institucion fallida o tesoro por descubrir?, Dykinson, 2019, p.
16).
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rechazar una intervencioén o un tratamiento. La relevancia o reconocimiento que demos al
rechazo de intervenciones médicas indicadas es un test del respeto a la voluntad de la
persona y al principio de autonomia en la asistencia sanitaria. Las voluntades anticipadas
son, pues, un medio para tomar decisiones clinicas respetando la voluntad del paciente (su
autonomia), y, por consiguiente, adoptar esas dificiles y delicadas actuaciones sanitarias

con total respaldo ético y legal.

Pero también se objeta dificultades en la aplicacion de los documentos de voluntades
anticipadas, habida cuenta la posibilidad de documentos mal redactados o con voluntad mal
expresada, o vaga, o dificil de interpretar. A lo cual cabe replicar que se trataria, entonces,
de procurar una redaccién clara de los documentos en los cuales seria muy conveniente la
participacion de los profesionales de la salud mediante su asesoramiento previo al
ciudadano antes del otorgamiento del documento. Y que, ante las dudas que puedan surgir
en la ejecucion de la voluntad del paciente, los profesionales puedan acudir al representante
sanitario nombrado por el propio paciente, o a los comités de ética asistencial (con los que
se debe contar en todo centro de atencion primaria u hospitalario) y no judicializar la

relacion médico-paciente.

Otra objecién que se apunta a estos documentos es el peligro de voluntad no actualizada
porque el paciente ha podido cambiar de opinién desde el otorgamiento del documento,
sobre todo cuando se enfrenta al dolor, a la enfermedad, a la proximidad de la muerte, o

porque haya nuevos avances de la medicina.

Frente a estos inconvenientes hay que legislar con prudencia, salvando esos riesgos o
inconvenientes, con los procedimientos y las cautelas necesarias. Por ejemplo, frente al
riesgo de “desactualizacion” del documento, debemos contemplar un régimen flexible de
revocacion que admita, como ha hecho la Ley 25/2012 de Portugal, la revocacion oral ante
el médico (y ante el representante sanitario o los familiares para constatar cudl ha sido la
ultima voluntad del paciente) de la que se deje constancia en la historia clinica; amén de
otras precauciones como que desde el registro correspondiente, se cursen notificaciones
periodicas a los otorgantes para recordarles que pueden, si quieren, actualizar o modificar

su documento.>® Y para salvar el riesgo de dificultad de determinar cuél es la voluntad del

55 FERNANDEZ CAMPOS, J.A. “La voluntades anticipadas como formula de proteccion de la
autonomia de las personas mayores”, en ANDREU MARTINEZ, M? B. y SALCEDO HERNANDEZ,
J.R. (dir.) Autonomia del paciente mayor, vulnerabilidad y e-salud, Tirant lo Blanch, 2018, pp. 196-
197.
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paciente, procurar la colaboracion del médico asesorando al paciente antes de otorgar los

documentos.

4.2. La deseable participacion del médico en las voluntades anticipadas.

Una de las claves que permitiran la normalizacién de la observancia y ejecucion de las
voluntades anticipadas del paciente en la practica asistencial cotidiana es la participacion,
mas aun, la implicacion de los profesionales sanitarios en el proceso de otorgamiento de los

documentos de voluntades anticipadas.

De poco sirve haber legislado sobre voluntades anticipadas (faceta normativa) si después
por falta de politicas publicas, con campaiias de difusiéon y promociéon de su conocimiento
entre los profesionales sanitarios y su uso entre la poblacion (facetas asistencial y social),
esa legislacion no se hace efectiva en la realidad. Para ello, estas son algunas de nuestras

propuestas.

Primera. Que los médicos de atencion primaran informen a sus pacientes de esta
herramienta de comunicacion que son los documentos de voluntades anticipadas: qué son,
para qué sirven, como y donde se pueden otorgar. Los médicos “de familia” son los
profesionales sanitarios mas cercanos a los ciudadanos como usuarios del sistema sanitario.
Son los que mejor conocen a sus pacientes, los que pueden saber si por las circunstancias
personales de los mismos, se encuentran en una situacion en la que podria ser oportuno el
otorgamiento de voluntades anticipadas. Se trata, por supuesto, solo de informar, acaso de

recomendar pero nunca de imponer por parte del profesional de la salud.

Segunda. Aun mas, los médicos de atencidon primaria y los equipos sanitarios de atencion
domiciliaria podrian asesorar a los interesados sobre las posibles declaraciones de voluntad
que se pueden contener en estos documentos. Por ejemplo, hacerles saber, conociendo la
situacion familiar particular de cada paciente, si seria oportuno el nombramiento de un
representante sanitario (una persona de confianza del paciente que, seria la que por ley
deberia, en su caso, tomar las decisiones clinicas que le conciernan); o informar al paciente
sobre la posibilidad de que sea ¢l mismo el que con el asesoramiento facultativo pertinente,

pueda planificar los cuidados y tratamientos que se le han de prestar en el curso de la
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enfermedad, acaso ya diagnosticada y de previsible empeoramiento de sus facultades

cognitivas y volitivas hacia el futuro®.

Tercera. En relacion con los modelos oficiales de documentos de voluntades anticipadas,
creo que seria oportuno incluir en los mismos un apartado en el que se haga mencion del
médico o profesional sanitario con el que el otorgante ha consultado y se ha asesorado antes
de la formalizacion del documento. Esta prevision contribuiria, por un lado, a mejorar la
informacion previa del paciente, a permitir que el mismo tenga un mejor conocimiento de
su verdadero estado de salud y de cudles son los cuidados o tratamientos sanitarios mas
indicados u oportunos facilitando asi la aplicacion de las voluntades anticipadas en el
futuro. Pero, ademas, la inclusion en el documento de la mencidon del médico o profesional
sanitario que ha asesorado e informado al otorgante permitiria al equipo médico que esté
atendiendo al paciente y que deba aplicar las previsiones y declaraciones de voluntad
contenidas en el documento, tener una persona a la que acudir y consultar cuando pueda

surgir alguna duda sobre cudl era verdaderamente la voluntad del otorgante.

Esta misma necesidad ha sido advertida por la doctrina de otros paises. Se ha sefialado que
seria ideal establecer un sistema donde un médico estuviera implicado en informar y
asesorar al paciente antes de otorgar las voluntades anticipadas: “la difusiéon de las
directivas anticipadas debe ser apoyada y los médicos de familia deberian tener un papel
capital en todo este proceso porque, desde luego, la poblacion en general tiene mas contacto
con el médico que con el notario. Por otro lado, los médicos deberian estar formados en el
sentido de saber aceptar opiniones diferentes, incluso aunque parezcan irracionales o poco

fundadas, siempre y cuando estén basadas en una voluntad libre y consciente”. 57

La buena formacion de los profesionales sanitarios incidird de modo relevante en la mejora
de la calidad de la asistencia sanitaria. Y dentro de esa calidad es un aspecto esencial el

respeto de la autonomia del paciente y del resto de derechos que la legislacion reconoce a

%6 Sobre la necesaria asistencia a las personas con discapacidad desde el respeto a su autonomia,
ANDREU MARTINEZ, M2 B., “Autonomia en el ambito sanitario de las personas con discapacidad:
el dilema que plantea la Ley de Autonomia del Paciente y su reflejo en la doctrina del Tribunal
Constitucional”, Actualidad Juridica Iberoamericana, N° 20, febrero 2024, pp. 132-156;
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”, InDret, N° 3, 2022, pp. 76-113..

7 PEREIRA, A., 2015, p. 599; también DADALTO, L., “Distorgoes acerca do testamento vital no
Brasil (ou o porqué é necessario falar sobre uma declaragao prévia de vontade do paciente
terminal)”, Revista de Bioética y Derecho, num. 28, 2013, p. 69.
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los ciudadanos como usuarios del sistema sanitario. De poco servira mejorar la legislacion,
tener una magnifica ley reguladora de la autonomia del paciente si después, en la practica,
esta no se respeta porque los profesionales encargados de su cumplimiento siguen siendo
refractarios al nuevo modelo de relacion asistencial, a la nueva “cultura” del respeto de los
derechos de los pacientes. Una adecuada formacion inicial pero también una necesaria
formacién continua de los profesionales mejorara la calidad de la asistencia sanitaria

recibida y la satisfaccion de los usuarios. 8

Por consiguiente, no podemos dejar de advertir que las voluntades anticipadas contribuyen
al empoderamiento del paciente y a la humanizaciéon y personalizaciéon de la asistencia
sanitaria pero su éxito reclama la participacion de los profesionales de la salud. Porque con
cada documento de voluntades anticipadas “los otorgantes podran estar tranquilos de que,
llegado el momento y para el caso de pérdida de la capacidad necesaria para tomar
decisiones, su voluntad sera respetada, exonerando, al mismo tiempo, a sus familiares y a

los profesionales de pronunciarse sobre estos extremos dificiles y complicados™.
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