Capitulo VII. LA DECLARACION DE VOLUNTAD
VITAL ANTICIPADA EN ANDALUCIA

Severiano Fernandez Ramos

I. INTRODUCCION

Las voluntades anticipadas o instrucciones previas, llamadas también testamentos vitales,
constituyen una expresion del respeto a la autonomia de las personas que, de este modo,
pueden decidir sobre aquellos cuidados y tratamientos que desean recibir o no en el futuro
si se encuentran ante una determinada circunstancia o, una vez llegado el fallecimiento,
sobre el destino de su cuerpo o de sus érganos. Mediante las instrucciones previas esta
autonomia no se proyecta de forma inmediata sino prospectiva, para que sea efectiva en
el caso de que el declarante no se encuentre en condiciones de expresarla directamente
en el momento de una actuacion sanitarial.

Asimismo, junto a este objetivo basico de garantizar a todos los ciudadanos el ejercicio de
este derecho a la autonomia personal, con el maximo respeto a sus libertades, no puede
desconocerse un objetivo secundario consistente en dotar de instrumentos seguros a los
profesionales sanitarios que se enfrentan a situaciones clinicas extremas, justamente para
la mejor efectividad del objetivo principal. Como senala la exposicion de motivos del Real
Decreto 124/2007, las voluntades anticipadas no solo permiten al paciente influir en las

1 Como es sabido, el Tribunal Constitucional ha ubicado el derecho a la toma de decisiones sobre la propia
salud en el ambito del derecho a la integridad fisica y moral del articulo 15 de la Constitucién (SSTC 137,/1990,
de 19 de julio, y 154/2002, de 18 de julio). Asimismo, es evidente que las practicas de encarnizamiento
terapéutico (menos comunes de lo que pudiera pensarse) conculcan el derecho fundamental de no sufrir
torturas y malos tratos recogido en el mismo articulo 15 CE. Véase, R. Canosa Usera, El derecho a la integridad
personal, IVAP y Lex Nova, 2006.
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futuras decisiones asistenciales, sino que facilitan a los profesionales de la salud la toma
de decisiones respetuosas con la voluntad del enfermo cuando este no tiene ya capacidad
para decidir por si mismo. Con todo, seria ilusorio pensar que podran evitarse todas las
dudas y conflictos éticos que en estas situaciones se producen, estando también someti-
das las voluntades anticipadas a la buena practica clinica.

En todo caso, es innegable la gran relevancia que ha adquirido en la actualidad este instru-
mento médico-legal, sobre todo teniendo en cuenta el aumento de la expectativa de vida
con el consiguiente envejecimiento de la poblacién?. Ello explica la tendencia actual a la
extension de su ambito de aplicacién mas alla del sanitario, alcanzado al de los servicios
sociales.

Ahora bien, la efectividad de este instrumento debe vencer aln ciertas reservas tanto de
familiares del paciente, como sobre todo por parte de los profesionales sanitarios, acos-
tumbrados a que sus indicaciones sean seguidas casi al pie de la letra por los familiares.
En efecto, su uso es aun limitado. En Espana hay registrados alrededor de 150.000 tes-
tamentos vitales, 24.290 de ellos en Andalucia, donde cada dia se consulta tres veces
este registro3. Sélo el 0,3% de la poblacion tiene voluntades en el Registro Nacional de
Instrucciones Previas®. Asi, se ha sefialado que la situacion actual en Espafia es muy similar
a la de Estados Unidos de principios de los afos 90: un gran desarrollo legislativo de las
voluntades anticipadas, pero poca implantacion real de las mismas, ni en el mundo sanitario
ni en la ciudadania en general®.

Se trata, por tanto, de un instrumento aln no lo suficientemente conocido por la sociedad
espanola, en la que pesa aln una cultura reticente a hablar del fin de la vida, los sentimien-
tos negativos que provoca el plantearse decisiones futuras®. Asimismo, los profesionales
sanitarios y los centros asistenciales deben habituarse a la existencia, cada vez mas fre-
cuente, de personas que hayan otorgado un documento de voluntades anticipadas, lo que
requerira conocer el contenido del mismo, a fin de respetar la voluntad de los pacientes
cuando no puedan manifestarla de manera inmediata.

2 ), Zabala Blanco y J. F. Diaz Ruiz, 2010, 267.
3 El Pais, Sociedad, 20-04-2013.

4 Datos aportados por el Ministerio de Sanidad con fecha de 1 de marzo de 2013. Cataluiia, con un 0,6
por ciento; Pais Vasco con el 0,49; La Rioja con el 0,42; Aragén con el 0,37 y Asturias con el 0,37. En el otro
extremo, Ceuta y Melilla con un 0,001%.

5 M. Martinez Ledn, D. Queipo Burdn, et. alt., 2008, 16. Asimismo, desde el sector médico se viene alertando
de no repetir la experiencia del consentimiento informado, que se limita en la mayoria de las ocasiones al simple
intento de conseguir que los pacientes firmen los formularios para eximir de responsabilidad al equipo médico,
y de aqui la necesidad de superar un modelo burocratico basado exclusivamente en un formulario.

6 Tal vez se piensa que este tipo de documento estéa indicado exclusivamente para enfermos de tipo terminal,
pero en realidad esta indicado para todo el mundo, independientemente de si se estd enfermo o no. No es
posible prever un accidente de trafico o un ictus, y no se podra expresar la voluntad tras ese incidente.
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De otro lado, la experiencia de aplicacion de las Leyes autondmicas ha puesto también
de relieve ciertos problemas de aplicacion practica derivados de la generalidad de las
directrices o su falta de concrecion. Los pacientes no suelen comentar este documento
con su médico habitual, lo cual requiere una relacion de confianza que no parece frecuente,
por lo que en su redaccion se utilizan términos muy genéricos que al intentar ponerlos en
practica en situaciones concretas son de poca utilidad’.

No es objeto de este trabajo un estudio exhaustivo de esta figura en el ordenamiento
espanol, para lo cual existen recientes estudios productos de diversas tesis doctorales
elaboradas desde disciplinas diversas8. Este trabajo se centra, en el marco de esta obra
colectiva y, en general, de esta coleccion, en el estudio de las declaraciones de voluntad
vital anticipada en el ordenamiento andaluz, eso si enmarcado en el ordenamiento estatal
basico y en las tendencias del resto de los ordenamientos autonémicos.

Il. ORDENACION LEGAL
1. Antecedentes legales
Sin perjuicio de precedentes mas lejanos?, el Convenio del Consejo de Europa para la pro-

teccion de los derechos humanos y la dignidad del ser humano respecto de las aplicacio-
nes de la biologia y la medicina (Convenio sobre los derechos del hombre y la biomedicina),

7 X. Gémez-Batiste Alentorn y J. Gonzalez Barboteo, 2008, p. 242.
8 J. Zabala Diaz y S. Gallego Riestra, 2009; M? C. Quijada Gonzalez, 2010.

9 Como tantas otras instituciones juridicas modernas, el origen de las instrucciones previas se sitia en
EE.UU. El inicio de la difusion de estos documentos lo protagonizé Lewis Kutner, abogado norteamericano y
partidario de la eutanasia, quien en 1967 propugné la difusién de documentos (living wills) en los que un paciente
pudiera manifestar su deseo por escrito de que, en caso de enfermedad terminal, se dejase de administrarle
un tratamiento. En 1976 el estado de California aprobd la llamada «Natural Death Act». Posteriormente, los
llamados living wills se plasmaron en la «Uniform Rigths of de Terminally Act» de 1985 (revisada en 1989), y en la
Ley Federal de 1991 «United Status Patient Self-Determination Act», que permite a cada Estado adoptarla o no.
Esta Ley obliga a todos los centros sanitarios y sociosanitarios que recibieran fondos de Medicare o Medicaid
a ofrecer de forma activa a sus pacientes la cumplimentacion de voluntades anticipadas. Es decir, el personal
de recepcion debe preguntar a los pacientes, en el momento del ingreso, si han firmado una advance health
care directive (evolucién del original living will, con un contenido mas amplio que incluye la designacién de un
representante para evitar conflictos familiares, que actie como interlocutor valido con el médico). Si el paciente
posee este documento, se fotocopia y se incluye dentro de la historia clinica, Si el paciente declara no haber
firmado esta clase de documentos, es necesario explicarle en qué consisten, para comprobar que su negativa
a firmarlos no responde a una falta de informacién. Posteriormente se observo que esta Ley no promociona la
firma de las directrices anticipadas antes del ingreso en el centro sanitario, cuando, en realidad, dicha situacién
es muy estresante para el paciente y poco propicia para tomar decisiones con serenidad. Practicamente todas
las asociaciones y autores defienden la elaboracion de las directrices anticipadas recomiendan que estos
documentos se firmen en cuanto se tengan deseos de expresar estas opiniones, aunque no se padezca ninguna
enfermedad. M. Martinez Ledn, D. Queipo Buron, et. alt., 2008, 20.
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suscrito en Oviedo el 1 de abril de 1997, se configura como el primer instrumento interna-
cional sobre la materia, con caracter juridico vinculante para los paises que lo suscriben?©.
Segun el articulo 9 del Convenio de Oviedo, «Seran tomados en consideracion los deseos
expresados anteriormente con respecto a una intervencion médica por un paciente que,
en el momento de la intervencion, no se encuentre en situacién de expresar su voluntad».

Tal y como se aclara en el Informe oficial explicativo del Convenio, el precepto mencionado
se refiere a los casos en que las personas con capacidad de entender hayan expresado
con anterioridad su consentimiento (ya sea asentimiento o rechazo) en relacion a situacio-
nes previsibles en las que ya no se encuentren en condiciones de expresar su opinion so-
bre una intervencion. Ademas, esta norma comprende no soélo las urgencias, sino también
las situaciones de salud en que el individuo considere que podria llegar a ser incapaz de
dar su consentimiento valido, como por ejemplo en el supuesto de padecer una enferme-
dad progresiva como la demencia senil'l.

En el plano legislativo, en Espana, el primer paso lo dio la Ley de Cataluna 21,/2000, de
29 de diciembre, sobre los derechos de informacion concerniente a la salud y la autonomia
del paciente, y a la documentacion clinica, en cuyo articulo 8 se regularon, por vez prime-
ra, las «voluntades anticipadas». Y esta iniciativa fue secundada por otras Comunidades
Autonomas, inicialmente también en leyes de alcance mas amplio!2.

Finalmente, la figura de las instrucciones previas es recogida por la Ley 41/2002, de 14
de noviembre, Basica Reguladora de la Autonomia del Paciente y de Derechos y Obligacio-
nes en Materia de Informacién y Documentacidon Clinica, la cual subraya en su exposicion
de motivos: «En particular, merece mencion especial la regulacion sobre instrucciones
previas que contempla, de acuerdo con el criterio establecido en el Convenio de Oviedo,
los deseos del paciente expresados con anterioridad dentro del ambito del consentimiento

10 E| Convenio fue suscrito por 40 paises del Consejo de Europa més los Estados Unidos, Canada, Australia,
Japon y la Santa Sede. EI Convenio fue ratificado por las Cortes Generales el 23 de julio de 1999, y entré en
vigor en Espana el 1 de enero de 2000.

11 Ep esta linea, el Cadigo de Etica y Deontologia Médica de 1999 recogié el siguiente precepto en su Capitulo
VIl (“De la muerte”), articulo 27.2: «El médico... ha de tener en cuenta la voluntad explicita del paciente a
rechazar el tratamiento para prolongar su vida y a morir con dignidad. Y cuando su estado no le permita tomar
decisiones, el médico tendra en consideracion y valorara las indicaciones anteriores hechas por el paciente...».
Asimismo, la Organizacién Médica Colegial y la Sociedad Espaiola de Cuidados Paliativos emitieron el 11 de
enero de 2002 la «Declaracién sobre atencion Médica al final de la vida», en la que se expresa: «Las voluntades
anticipadas son una expresion de autonomia y de la libertad de eleccion de los medios terapéuticos, y deben
ser respetadas por los médicos y otros profesionales, asi como las organizaciones. También es importante
recalcar que las voluntades anticipadas no pueden incluir la demanda de eutanasia, ya que seria ilegal, y también
contradictoria con los principios de la buena practica médica».

12 como la Ley 3/2001, de 28 de mayo, Reguladora del Consentimiento Informado y de la Historia Clinica de los
Pacientes de Galicia; o la Ley 12/2001, de 21 de diciembre, de Ordenacion Sanitaria de la Comunidad de Madrid.
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informado»13. Y, en efecto, la Ley 41/2001, contempla las denominadas instrucciones
previas de manera muy escueta en su articulo 11, dejando su desarrollo en manos de las
Comunidades Auténomas!4.

2. La cuestion competencial

Para esta cuestion es fundamental determinar si la ordenacion de las instrucciones previas
es fundamentalmente materia sanitaria o Derecho Civil. En concreto, se ha suscitado si la
declaraciones de voluntad anticipada constituyen un negocio juridico-privado que, ademas,
afecta a la capacidad de las personas y a las instituciones de guarda y proteccion previs-
tas para quienes no gozan de plena capacidad serian materia de Derecho civil (articulo
149.1.8 de la Constitucion)!. Ello tendria importantes consecuencias, pues unicamente
aquellas Comunidades con un Derecho civil propio podrian legislar sobre la materia, pero
no otras Comunidades como Andalucia, por carecer de competencia sobre Derecho civil.
Asimismo, el criterio para determinar la ley aplicable seria el de la vecindad civil, ley perso-
nal, que es la que determina la capacidad de las personas, conforme a los articulos 9.1y
16.1 del Codigo Civil, lo que podria ocasionar situaciones muy complejas!®.

En cambio, si se considera que la materia prevalente es la sanidad, todas las Comuni-
dades Autonomas con competencias en materia sanitaria, practicamente todas, podrian
desarrollar las normas estatales. Asimismo, el ambito de aplicacion seria territorial, propio
de las normas de caracter publico —articulo 8 Codigo Civil-. A este respecto, la propia
Ley 41/2002 (disposicion adicional primera), se declara norma bésica «de conformidad
con lo establecido en el articulo 149.1.1% y 162 de la Constitucion», que, respectivamente
determinan la competencia exclusiva del Estado para la regulacion de las condiciones
basicas que garanticen la igualdad de todos los espanoles en el ejercicio de los derechos

13 | 4 Iglesia catdlica espafiola fue pionera en esta materia. En 1998, la Conferencia Episcopal elabord y
divulgo un borrador para que los catélicos pudieran renunciar al encarnizamiento terapéutico. "A mi familia, a mi
médico, a mi sacerdote, a mi notario", comenzaba el texto. En él, tras una serie de consideraciones sobre la vida
—"es un don y una bendicion de Dios, pero no es el valor supremo absoluto"- se recogian las condiciones de los
tratamientos a los que se renunciaba: "Si por mi enfermedad llegara a estar en situacion critica irrecuperable,
no se me mantenga en vida por medio de tratamientos desproporcionados o extraordinarios".

14 En1a1x Legislatura se presento en las Cortes el Proyecto de Ley Reguladora de los Derechos de la Persona
ante el Proceso Final de la Vida, que contenia un planteamiento mas amplio, el cual no prosper6 debido al
adelanto electoral, BOCG de 17 de junio de 2011.

15 Asi, N. Tur Faundez, 2004,

16 £ tal caso, ni siquiera las Comunidades Autonomas con competencia sobre Derecho civil propio estarian
legitimadas para introducir una norma sobre el ambito de aplicacién de la ley autonémica porque, de acuerdo
con el articulo 149.1.8? de la Constitucion, la determinacion de las normas sobre conflicto de leyes es materia
reservada a la competencia del Estado (M® Angeles Parra, 2006, 87). Asimismo, como sefiala S. Gallego
Riestra, 2009, 143, el criterio de la vecindad civil puede suponer diferencias de trato incluso dentro de una
misma Comunidad Auténoma.
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y en el cumplimiento de los deberes constitucionales y sobre las bases y coordinacién
general de la sanidad. Y debe ya senalarse que este es el criterio seguido por la practica
totalidad de las leyes autonémicas. Asi, en Andalucia, la Ley 5/2003, de 9 de octubre,
de Declaracion de Voluntad Vital Anticipada, declara que tiene por objeto regular, «en el
ambito territorial de la Comunidad Auténoma de Andalucia», la declaracion de voluntad
vital anticipada —articulo 1-17.

Para nosotros, por encima de la naturaleza técnica de negocio juridico, la declaracion
anticipada de la voluntad es, ante todo, un derecho del ciudadano, o mas ampliamente de
toda persona, tal como se expresan las normas legales mas recientes, como el Estatuto
de Autonomia para Andalucia®®. Derecho que enlaza con el mas genérico declarado como
basico en la Ley 39/2006, de 14 de diciembre, de Promocion de la Autonomia Personal
y Atencién a las Personas en Situacién de Dependencia: derecho a decidir, cuando tenga
capacidad de obrar suficiente, sobre la tutela de su persona y bienes, para el caso de pér-
dida de su capacidad de autogobierno —articulo 4.2.f)-. Distinta seria la naturaleza de la
autotutela, mas claramente privatista, y que si bien comparte con las instrucciones previas
la finalidad de ampliar la facultad de los para la toma de decisiones autébnomas, su origen,
significado y alcance son diversos!®.

3. La ordenacion autonomica
La Ley 41/2002 —articulo 11.2- dispone lo siguiente: «Cada servicio de salud regulara 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».

17 En términos similares, por ejemplo, Ley 6/2005, de 7 de julio, de Castilla La-Mancha, sobre la Declaracion
de Voluntades Anticipadas en Materia de la Propia Salud (articulo 1); o la Ley 9/2005, de 30 de septiembre,
Reguladora del Documento de Instrucciones Previas en el Ambito de la Sanidad (articulo 1), la cual afiade que
esta Ley sera de aplicacion a las personas que ejerzan en la Comunidad Auténoma de La Rioja su derecho a
emitir el documento de instrucciones previas (articulo 2).

18 £p este sentido, el Proyecto de Ley reguladora de los derechos de la persona ante el proceso final de la vida,
contemplaba el derecho a otorgar instrucciones previas (articulo 9.1): «<Toda persona mayor de edad y con plena
capacidad de obrar tiene derecho a manifestar anticipadamente su voluntad sobre los cuidados y el tratamiento
asistencial que desea recibir en el proceso final de su vida». BOCG de 17 de junio de 2011.

19 Como sefiala J. A. Seoane, 2006, 287, la autotutela actia sobre una esfera personal mas amplia, no limitada
al ambito sanitario, y también sobre la esfera patrimonial, ajena a las instrucciones previas. Permite la adopcion
de ciertas disposiciones personales por parte de una persona con capacidad de obrar en previsién de una
incapacitacion futura, y no de la mera incapacidad propia de las instrucciones previas. Entre tales disposiciones
esta la designacioén de tutor (con mayor propiedad, de la persona que sera nombrada judicialmente como tutor),
mientras que las instrucciones previas se refieren a la posible designacién de un representante. Ademas, el tnico
procedimiento vélido para el otorgamiento de la autotutela es el documento publico notarial, a diferencia de la
pluralidad de modalidades previstas en la legislacion autonémica para el otorgamiento de las instrucciones previas.
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Asi, la Ley basica se remite, sin ambages, para la formalizacion del testamento vital a
lo dispuesto en la legislacion de las respectivas Comunidades Autonomas, salvo en tres
puntos: la necesidad de que se formalicen por escrito (apartados 2 y 4 del articulo 11); la
posibilidad de que en cualquier momento puedan revocarse (apartado 4); y que, en su apli-
cacion, “en la historia clinica del paciente quedara constancia razonada de las anotaciones
relacionadas con estas previsiones” (apartado 3 in fine).

Todas las Comunidades Autonomas cuentan con una normativa propia y especifica sobre
esta tematica, si bien pueden diferenciarse hasta tres modelos de ordenacién. Por un lado,
las Comunidades Autonomas que cuentan con una ley y un reglamento especificos en esta
materia: Baleares?°, Catalufia?!, Castilla-La Mancha??, Castilla y Leon?3, Comunidad de Ma-
drid?*, Comunidad Valenciana?®, Galicia®®, La Rioja?’, Pais Vasco?® y Extremadura??. De otro

20 Ley 1/2006, de 3 de marzo, de Voluntades Anticipadas.

21 Ley 21/2000, de 29 de diciembre, sobre Derechos de Informacién Concerniente a la Salud y la Autonomia
del Paciente y la Documentacién Clinica; desarrollada por Decreto 175/2002, de 25 de junio que regula el
Registro de Voluntades Anticipadas.

22 Ley 6/2005, de 7 de julio, de Declaracién de Voluntades Anticipadas en Materia de la Propia Salud y Decreto
15/2006, de 21 de febrero, de Registro de Voluntades Anticipadas de Castilla-La Mancha. Posteriormente, la
Ley 5/2010, de 24 de junio, sobre Derechos y Deberes en Materia de Salud de Castilla-La Mancha, ratifica la
ordenacion anterior.

23 Ley 8/2003, de 8 de abril, sobre Derechos y Deberes de las Personas en Relacién con la Salud; desarrollado
por Decreto 30/2007, de 22 de marzo, que regula el documento de instrucciones previas en el ambito sanitario
y crea el Registro de Instrucciones Previas de Castilla y Ledn.

24 Ley 3/2005, de 23 de mayo, por el que se regula el ejercicio del Derecho a Formular Instrucciones Previas
en el Ambito Sanitario, y se crea el registro correspondiente, y Decreto 101/2006, de 16 de noviembre, que
regula el Registro de Instrucciones Previas de la Comunidad de Madrid.

25 Ley 1/2003, de 28 de enero, de Derechos e Informacion al Paciente de la Comunidad Valenciana;
desarrollado por Decreto 168/2004, de 10 de septiembre, que regula el documento de voluntades anticipadas
y crea el Registro Centralizado de Voluntades Anticipadas de la Comunidad Valenciana.

26 ey 3/2001, de 28 de mayo, Reguladora del Consentimiento Informado y de la Historia Clinica de los
Pacientes, modificada por la Ley 3/2005, de 7 de marzo, para adaptar la denominacién a la Ley estatal
41/2002. La Ley se desarroll6 por el Decreto 259/2007, de 13 de diciembre, por el que se crea el Registro
gallego de instrucciones previas sobre cuidados y tratamiento de la salud.

27 Ley 9/2005, de 30 de septiembre, Reguladora del Documento de Instrucciones Previas en el Ambito de la
Sanidad.

28 Ley 7/2002, de 12 de diciembre, del Pais Vasco, de las Voluntades Anticipadas en el Ambito de la Sanidad,
desarrollado por el Decreto 270/2003, de 4 de noviembre, que crea y regula el Registro Vasco de Voluntades
Anticipadas.

29 Ley 3/2005, de 8 de julio, de Informacién Sanitaria y Autonomia del Paciente.
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lado, estan las Comunidades Autonomas que cuentan Unicamente con una ordenacion de
caracter reglamentario: Cantabria3°, Canarias3!, Murcia32.

La distincién indicada no es irrelevante, pues como ha senalado algtn érgano consultivo,
el ejercicio de este derecho solo puede modularse a través de normas con rango de ley,
en las que el Estado realiza su configuracion basica, sin que sea legitimo que una norma
reglamentaria autonémica realice restriccion o modulacion alguna del referido derecho,
sino que debera limitarse a aspectos procedimentales y adjetivos, sin entrar en aspectos
sustantivos relativos a la configuracion del derecho33.

Por ultimo, un tercer grupo de Comunidades Auténomas (Aragén3* y Navarra3®) cuentan,
ademas de la legislacion especifica sobre voluntades anticipadas, con una ordenacién
legal de derechos y garantias de la dignidad de la persona en el proceso de morir y de la
muerte, grupo en el que se encuentra Andalucia, como se vera seguidamente. La princi-
pal diferencia con respecto a las ordenaciones anteriores, es que en estas Comunidades
Auténomas existe una ordenacion de los aspectos sustantivos del proceso relativo al final
de la vida, que complementan la ordenacion formal de las instrucciones previas. Asi, se
reconocen y definen derechos relativos al proceso de la muerte, que se pueden ejercer
mediante el documento de las instrucciones previas, tales como el derecho a los cuidados
paliativos o el derecho a la limitacién del esfuerzo terapéutico, dotando de mayor solidez
juridica a las disposiciones contenidas a los documentos de instrucciones previas.

30 pecreto 139/2004, de 15 de diciembre, que crea y regula el Registro de Voluntades Previas de Cantabria.

31 Decreto 13/2006, de 8 de febrero, que regula las manifestaciones anticipadas de voluntad en el ambito
sanitario y la creacion de su correspondiente Registro.

32 pecreto 80/2005, de 8 de julio, por el que se aprueba el reglamento de instrucciones previas y su registro.

33 Asi lo expres6 el Dictamen 2004/357, de 29 de julio, emitido por el Consejo Juridico Consultivo de la
Comunidad Valenciana, relativo al proyecto de decreto del Gobierno Valenciano por el que se regula el derecho
a emitir voluntades anticipadas y se crea el Registro Centralizado de Voluntades Anticipadas de la Comunidad
Valenciana.

34 La Comunidad de Aragén reguld inicialmente esta figura en la Ley 6/2002, de 15 de abril, de Salud,
modificada por la Ley 8/2009, de 22 de diciembre, desarrollada por Decreto 100/2003, de 6 de mayo, por
el que se aprueba el Reglamento de Organizacion y el funcionamiento del Registro de Voluntades Anticipadas.
Posteriormente se aprobo la Ley 10/2011, de 24 de marzo, de Derechos y Garantias de la Dignidad de la
Persona en el Proceso de Morir y de la Muerte.

35 Ep primer lugar se dicté la Ley Foral 11/2002, de 6 de mayo, de Navarra, sobre Derechos del Paciente
a las Voluntades Anticipadas, a la Informacion y a la Documentacion Clinica, desarrollada por Decreto Foral
140/2003, de 16 de junio, que regula el registro de voluntades anticipadas. Pero esta Ley fue derogada y
sustituida por la Ley Foral 17/2010, de 8 de noviembre, de Derechos y Deberes de las Personas en Materia de
Salud, debiendo tenerse en cuenta, ademas, la Ley Foral 8/2011, de 24 marzo, de Derechos y Garantias de la
Dignidad de la Persona en el Proceso de la Muerte.
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4. La ordenacion en Andalucia

En el ordenamiento andaluz se da la circunstancia especial segun la cual esta figura ha
sido reconocida como derecho social en el mismo Estatuto de Andalucia. En efecto, la Ley
Organica 2/2007, de 19 de marzo, de Reforma del Estatuto de Autonomia para Andalucia,
recoge en su articulo 20 —bajo la rubrica “testamento vital y dignidad ante el proceso de la
muerte”- el derecho a declarar la voluntad vital anticipada que debera respetarse, «en los
términos que establezca la ley», lo cual es, en todo caso, el condicionante de los derechos
sociales estatutarios, de acuerdo con la doctrina constitucional?®.

La ordenacion vigente se encuentra aun en la Ley 5/2003, de 9 de octubre, de Declara-
cion de Voluntades Vitales Anticipadas. Esta Ley tuvo origen en una proposicion no de ley
aprobada por el Parlamento Andaluz, en la sesion celebrada el 23 de mayo de 2003, en la
que se insto al Gobierno, entre otras cosas, a presentar un proyecto de ley que garantizara
a los ciudadanos el ejercicio del derecho a decidir libremente sobre los tratamientos y las
condiciones en que éstos se le aplican, en situaciones de gravedad y cuando su estado
le impida expresarlas personalmente, y ejercer, por tanto, su derecho a la autonomia
personal®’.

En tal sentido, el objeto declarado de la Ley 5/2003, es regular, en el ambito territorial de
la Comunidad Autonoma de Andalucia, la declaracion de voluntad vital anticipada, como
cauce del ejercicio por la persona de su derecho a decidir sobre las actuaciones sanitarias
de que pueda ser objeto en el futuro, en el supuesto de que llegado el momento no goce
de capacidad para consentir por si misma —articulo 1-.

Asimismo, con motivo de la aprobacién de la Ley 2/2010, de 8 de abril, de Derechos y
Garantias de la Dignidad de la Persona en el Proceso de la Muerte de Andalucia, por la que
se desarrolla el citado precepto del Estatuto de Autonomia, la Ley 5/2003, fue objeto de
una modificacion puntual. Entre las modificaciones que se introdujeron se encuentra el he-
cho de permitir que la persona que realice la declaracion de voluntad vital anticipada pueda
manifestar, en la misma, los valores vitales que sustenten sus decisiones y preferencias.

36 Como sucede con tantos otros preceptos del Estatuto andaluz, es notoria la inspiracion en el paralelo
precepto del Estatuto de Autonomia de Cataluia de 2006: «Todas las personas tienen derecho a expresar
su voluntad de forma anticipada para dejar constancia de las instrucciones sobre las intervenciones y los
tratamientos médicos que puedan recibir, que deben ser respetadas en los términos que establecen las
leyes, especialmente por el personal sanitario cuando no estén en condiciones de expresar personalmente su
voluntad» —articulo 20.2—-. En la version inicial de la proposicién de reforma del Estatuto de 3 de febrero de
2006, se reconocia «el derecho a inscribir en un registro la voluntad vital anticipada que debera respetarse,
en los términos que establezca la ley». Por su parte, la mencién al testamento vital en el rétulo del articulo se
introdujo en la tramitacion en el Congreso.

37 Para la elaboracion del anteproyecto de Ley se llevd a cabo un proceso de reflexion en el seno de la
Consejeria de Salud y abierto a la opinién de diferentes expertos tanto en el campo de la Medicina clinica, la
Bioética, la Filosofia y el Derecho.
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Pero, ademas, la Ley 2/2010, contiene diversas disposiciones aplicables a la declaracion
de voluntad vital anticipada (algunas definiciones, articulos 9 y 19, fundamentalmente).
Por ello, es cuestionable la opcion del legislador de mantener la dualidad de regulaciones
actual, tanto en la Ley 5/2003, como en la Ley 2/2010. Entendemos que habria sido
mas clarificador aprovechar la aprobacién de la Ley 2/2010, para integrar en la misma la
ordenacién completa de la declaracion de voluntad vital anticipada.

De otro lado, y siguiendo la practica generalizada en las leyes autondmicas que regulan
esta materia, la Ley 5/2003 -articulo 9.1- dispuso que reglamentariamente se determi-
nara la organizacion y funcionamiento del Registro de Voluntades Vitales Anticipadas de
Andalucia. En tal sentido, fue aprobado el Decreto 238/2004, de 18 de mayo, por el que
se regula el Registro de Voluntades Vitales Anticipadas de Andalucia. Ahora bien, debido
a las modificaciones introducidas en la Ley 5/2003 por la Ley 2/2010, asi como a la
necesidad de mejorar algunos aspectos del Registro de Voluntades Vitales Anticipadas de
Andalucia, el Decreto 238/2004 fue derogado y sustituido por el Decreto 59/2012, de 13
de marzo, de igual titulo38,

lll. LAS INSTRUCCIONES PREVIAS: CONCEPTO, CONTENIDO Y FORMA
1. Concepto y caracteres

La Ley 41/2002 —articulo 11.1- declara lo siguiente: «Por el documento de instruccio-
nes previas, una persona mayor de edad, capaz y libre, manifiesta anticipadamente su
voluntad, con objeto de que ésta se cumpla en el momento en que llegue a situaciones en
cuyas 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 érganos del mismo». Técnicamente se aprecia un error, al confundir la declaracion
de voluntad con el documento en que se plasma3®.

38 Entre las novedades del Decreto 59/2012, es de especial mencién la regulacion que se establece tanto
de la gestién descentralizada del mismo a través de sedes habilitadas para tal fin, como de las funciones de
las personas responsables del Registro, tanto a nivel autonomico como en las sedes habilitadas, para las que
se establecen unas competencias especificas. Asimismo, como avance importante para facilitar el acceso y la
consulta del contenido de la declaracién y, en definitiva, para asegurar el cumplimiento de las instrucciones de
cada persona dentro del ambito sanitario, se regulan las cuestiones relativas a la incorporacion de la declaracion
de voluntad vital anticipada a la historia de salud de la persona.

39 Asi, J. A. Seoane, 2006, 288.
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Por su parte, las leyes autonomicas contienen sus propias definiciones®. Asi, se estima
mas correcta la definicion de la Ley 5/2003 —articulo 2—, cuando declara que «se entiende
por declaracién de voluntad vital anticipada la manifestacion escrita hecha para ser incor-
porada al Registro que esta Ley crea, por una persona capaz que, consciente y libremente,
expresa las opciones e instrucciones que deben respetarse en la asistencia sanitaria que
reciba en el caso de que concurran circunstancias clinicas en las cuales no pueda expresar
personalmente su voluntad», definicién que reitera la Ley 2/2010 —articulo 5.d)-.

Su fundamento es practicamente el mismo que el del consentimiento informado pues, al fin
y al cabo, no deja de ser sino la plasmacién de la voluntad del paciente en los casos en los
cuales deba someterse a una intervencion o tratamiento sin que goce de una capacidad
suficiente para otorgar un consentimiento valido*!. Se trata, por tanto, de una variante
del consentimiento informado. De este modo, cuando el paciente no esta en situacién de
emitir el consentimiento, en lugar de acudir al consentimiento por representacion, a cargo
de representantes legales o de personas vinculadas al paciente por razones familiares o
de hecho (articulo 9.3 de la Ley 41/2002), el propio interesado otorga un consentimiento
anticipado para una situacion hipotética, o bien, en el caso de rechazar determinados tra-
tamientos, lleva a cabo el ejercicio negativo de dicho consentimiento informado.

Desde el punto de vista de la terminologia, la situacion es confusa. El empleo del térmi-
no «instrucciones previas» en la Ley 41/2002, obedece a una enmienda (la nimero 90)
presentada por el Grupo Parlamentario Popular en el Congreso, en la que se criticaba la
utilizacion de la expresion “voluntades anticipadas” por ser una transposicion a nuestro
ordenamiento de la terminologia anglo-norteamericana, que resultaba ademas ajena al
mundo de la bioética y el Derecho sanitario. Se hacia necesario, asimismo, adaptar la
terminologia a la utilizada en el Convenio de Oviedo.

Por su parte, en la legislacién autonémica se siguen denominaciones muy variadas: «ins-
trucciones previas» (Asturias, Castillay Ledn, C. de Madrid, R. de Murcia, Galicia y La Rioja);

40 Asi, la Ley 1/2006, de 3 de marzo, de Voluntades Anticipadas, de las lles Balears, declara que las
voluntades anticipadas consisten en una declaracion de voluntad unilateral emitida libremente por una persona
mayor de edad y con plena capacidad de obrar, mediante la que se indica el alcance de las actuaciones
médicas o de otras que sean procedentes, previstas por esta Ley, solamente en los casos en que concurran
circunstancias que no le permitan expresar su voluntad (articulo 1). Y por citar una de las mas recientes, la Ley
Foral 17/2010, de 8 de noviembre, declara que el documento de voluntades anticipadas es el dirigido al médico
responsable en el cual una persona mayor de edad, o un menor al que se le reconoce capacidad conforme a
la presente Ley Foral, deja constancia de los deseos previamente expresados sobre las actuaciones médicas
para cuando se encuentre en una situacion en que las circunstancias que concurran no le permitan expresar
personalmente su voluntad, por medio del consentimiento informado, y que deben ser tenidos en cuenta por el
médico responsable y por el equipo médico que le asista en tal situacién —articulo 54.1-.

41 Como sefiala J. A. Seoane, 2006, 286, a diferencia de lo que sucede en el consentimiento informado ordinario
o actual, que se otorga para una actuacién o intervencion inmediata o casi inmediata, en las instrucciones
previas se presta el consentimiento ahora, en el momento presente, aun cuando la actuacion o intervencion
derivada de dicho consentimiento y sus resultados o consecuencias aparezcan diferidos en el tiempo.
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«voluntades anticipadas» (Aragdn, Baleares, Castilla La Mancha, Catalufia, Comunidad Valen-
ciana, Navarra y Pais Vasco); <manifestaciones anticipadas de voluntad» (Canarias); «volunta-
des previas» (Cantabria); «expresion anticipada de voluntades (Extremadura).

En Andalucia, la Ley 5/2003 utilizo la expresion «declaracion de voluntad vital anticipada».
Y el articulo 20 del vigente Estatuto de Autonomia para Andalucia utiliza tanto la expresién
de la Ley 5/2003 «declaracion de voluntad vital anticipada» —articulo 20.1-, como la
clasica de «testamento vital» (r6tulo del articulo 20). Por su parte, la Ley 2/2010 declara
que la expresion «Testamento vital» es un sinonimo de declaracién de voluntad vital an-
ticipada —articulo 2.p)-. Es sorprendente la (re)introduccién de la expresidn «testamento
vital», tomada de la experiencia norteamericana (es traduccion literal de living will) y que
el ordenamiento espanol no habia seguido, pues es equivoca, dado que el testamento es
un acto mortis causa, mientras que el acto que nos ocupa, como Se vera, es un negocio
fundamentalmente inter vivos.

Siguiendo a Bravo Sanchez*?, pueden sefialarse los caracteres siguientes de las instruc-
ciones previas:

a) Unilateral: la declaracion de voluntad procede de una sola parte, sin que sea necesaria
la aceptacion. Mas aun, seria una declaracion unilateral y no recepticia, toda vez que la
simple emision con las formalidades exigidas (y, en su caso, inscripcién) es suficiente
para que produzca efectos*3. No obstante, esta afirmacion debe matizarse, pues en
caso de designacion de representante, tal como se vera mas adelante, tal funcion debe
ser expresamente aceptada por el designado.

b) Personalisima: Sélo puede llevarse a efecto por el propio paciente o interesado, de tal
manera que no puede delegarse su realizacion en un tercero.

c) Formal: porque su plena validez, eficacia y perfeccion se alcanza cuando la declaracion
de voluntad se manifiesta a través de las solemnidades previstas (documento privado o
documento publico, segin los casos). Ademas, en algunas Comunidades Auténomas,
para su eficacia se requiere la inscripcién de la declaracién en el correspondiente regis-
tro administrativo con un efecto constitutivo (ad solemnitatem).

d) Intervivos: ha de producir sus efectos en la vida del declarante, si bien también debe
matizarse que determinados contenidos secundarios tienen un alcance post mortem
(los referidos al destino del cuerpo o de sus érganos).

e) Revocable: en cualquier momento, total o parcialmente, siempre que la persona se
encuentre en plenitud de facultades mentales.

42 En idéntico sentido se expresa también M. Pérez Roldan, 2007.

43, Gallego Riestra, 2009, 153.
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2. Contenido de la declaracion

A partir del contenido inicial ligado a las actuaciones sanitarias de que pueda ser objeto
una persona cuando no goce de capacidad para decidir por si misma, las instrucciones
previas se han extendido a otros contenidos relacionados con el proceso de la muerte.
De este modo, las declaracién de voluntad anticipada es un instrumento amplio en el que
se pueden contener tanto las instrucciones expresas que el paciente determine para una
situacién en que esté privado de su capacidad de decidir (lo que se ha dado en llamar
testamento vital), como otras posibilidades, como son sus opciones personales ante de-
terminadas situaciones vitales (cominmente llamada «historia de valores»), la designacion
de otras personas que representen su voluntad y, también, su decisién expresa respecto a
elementos tales como la donacion de sus organos en caso de fallecimiento.

La Ley 41/2002 -articulo 11.1- refiere tres posibles contenidos de las instrucciones
previas, mientras que la Ley 5/2003 -articulo 3—, contempla cuatro posibles contenidos,
y que pueden clasificarse como sigue, teniendo en cuenta que la designacién de represen-
tante se trata mas adelante, como uno de los sujetos de la declaracion:

A) Las instrucciones relacionadas con la atencion sanitaria

En general, debe advertirse que no existe un modelo tnico de documento de voluntades
anticipadas, sino tan sélo formularios orientativos publicados por las Comunidades Auté-
nomas y algunas organizaciones civicas. En la practica, a veces el formulario es excesi-
vamente abierto (no es mas que una linea de puntos en blanco para que el paciente lo
rellene).

Con caracter general, debe senalarse que la Ley 2/2010 declara que las personas que
se encuentren en el proceso de muerte «o que afronten decisiones relacionadas con di-
cho proceso tienen derecho a tomar decisiones respecto a las intervenciones sanitarias
que les afecten» —articulo 7.1-. Inicialmente la manifestacion de voluntad contenida en el
documento de instrucciones previas tiene el mismo ambito de aplicacién que la voluntad
manifestada a través del consentimiento informado. Ahora bien, no puede desconocerse
que existe una diferencia, que no es en absoluto irrelevante, y es que el consentimiento
informado se presta con conocimiento de causa y existe constancia de la informacién re-
cibida por un médico especialista ante un supuesto de hecho real concreto, mientras que
las instrucciones previas se otorgan basadas en hipotesis y no consta el asesoramiento
especializado®.

Pueden diferenciarse tres tipos de contenidos. En primer lugar, delimitar el presupuesto
para la aplicacion de las instrucciones o voluntades; en segundo lugar, las instrucciones en

44 Me C. Quijada Gonzalez, 2010, 540.
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si mismas, y, en tercer lugar, los llamados valores vitales. Respecto al primero, se suelen
diferenciar tres supuestos de hecho: la enfermedad incurable avanzada, la enfermedad
terminal y la situacion de agonia*®. Sin embargo, no debe pensarse Unica y exclusivamente
en supuesto de inconsciencia o de enfermedad terminal, sino también, por ejemplo, en
aquellos casos en los que una persona, por la razén que sea, no es capaz ya de emitir
un consentimiento valido (enfermedad mental, demencia senil, etc.)*. Asimismo, como
precisa alguna ley autonémica, la enfermedad o lesién puede ser tanto que ya la padezca
la persona otorgante como las que eventualmente podria padecer en un futuro*’.

A este respecto, el formulario previsto en el Decreto 238/2004, contemplaba expresa-
mente los estados clinicos siguientes: a) dano cerebral severo e irreversible (coma irrever-
sible, estado vegetativo persistente y prolongado); b) enfermedad en fase muy avanzada o
terminal, ya sea por cancer avanzado, por enfermedad degenerativa del sistema nervioso
o neuromuscular en fase avanzada que no responde al tratamiento y que impide la mo-
vilidad y capacidad de relacion); c) demencia de causa degenerativa avanzada, grave e
irreversible (caso de demencias seniles), y d) y, a modo de clausula de cierre, enfermeda-
des o situaciones de incapacidad de gravedad comparable a las anteriores, que afecten
plenamente a la calidad de vida*®. No obstante, el vigente Decreto 59/2012, ha suprimido
estas referencias explicitas, y se limita a contemplar un espacio en blanco, para que el
declarante introduzca las situaciones sanitarias.

45 Se entiende por enfermedad incurable avanzada aquella enfermedad de curso progresivo, gradual, con
diverso grado de afectacién de la autonomia y la calidad de vida, con respuesta variable al tratamiento
especifico, que evolucionara hacia la muerte a medio plazo. Nos encontrariamos ante el caso, por ejemplo, de
una persona afectada de Enfermedad de Alzheimer en fase severa, que presenta una obstruccion intestinal y
hay que adoptar medidas como intervenir quirdrgicamente y posiblemente ingresar en la Unidad de Cuidados
Intensivos y las decisiones a adoptar son muy distintas segun lo expresado en el documento de instrucciones
previas. Por enfermedad terminal, se entiende aquella enfermedad avanzada, en fase evolutiva e irreversible,
con sintomas multiples, impacto emocional, pérdida de autonomia, con muy escasa o nula capacidad de
respuesta al tratamiento especifico y con un pronostico de vida generalmente inferior a los seis meses, en
un contexto de fragilidad progresiva, seria por ejemplo una persona que presenta un cancer pulmonar, que ha
dado metastasis cerebrales que le provoca desorientacion, alucinaciones, dificultad para el lenguaje y deterioro
cognitivo, por el tipo de tumor se sabe que no le quedan mas de seis meses de vida, entonces se aplicaria
lo dispuesto en su Documento de Instrucciones Previas. Y, por dltimo, se entiende por situacion de agonia la
situacion que precede a la muerte cuando ésta se produce de forma gradual, y en la que existe deterioro fisico
intenso, debilidad extrema, alta frecuencia de trastornos cognitivos y de la conciencia, dificultad de relacion e
ingesta y prondstico de vida de dias u horas.

46 | 4 mayoria de los registrados expresan el deseo de que se respete su testamento en caso de dafio cerebral
severo e irreversible (coma irreversible, estado vegetativo persistente y prolongado), enfermedad en fase muy
avanzada o terminal, ya sea por cancer, por patologia degenerativa del sistema nervioso o neuromuscular que
no responde al tratamiento y que impide la movilidad y la capacidad de relacién del afectado, o cuando aparezca
una demencia degenerativa grave.

47 Articulo 2.2 y 4 Ley del Pais Vasco 7/2002, de 12 de diciembre.

48 Segun datos aportados por F. J. Garcia Leén y C. Méndez Martinez, 2008, 181, las situaciones clinicas mas
comunes en las declaraciones realizadas ante el registro andaluz se refieren al dafio cerebral, enfermedad en
fase avanzada y demencia.
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En segundo lugar, se encuentran las instrucciones propiamente dichas respecto a las
intervenciones médicas o tratamientos terapéuticos que se quieran recibir o, por el con-
trario, que no se desean recibir®®. A este respecto, como se ha sefalado antes, uno de
los problemas mas comunmente indicados a las declaraciones de voluntad anticipada ha
sido que su caracter genérico hace dificil saber si una determinada medida terapéutica
concreta en una situacion real entra o no dentro del marco de voluntades expresadas por
el declarante. Esto ha llevado en algunos paises a una complicacién progresiva de estos
documentos. Asi, comenzaron a incorporarseles referencias explicitas a la aceptacién
o rechazo de determinadas terapias: quimioterapia, ventilacion mecanica, reanimacién
cardiopulmonar, etc.©.

En todo caso, las instrucciones mas comunes son las siguientes:

— Rechazo a los tratamientos desproporcionados o extraordinarios. Se trataria de la opo-
sicién al antes llamado encarnizamiento terapéutico, dura expresion que se ha sustituido
por la mas aséptica de «obstinacion terapéutica», es decir, cuando se trata de prolongar
el proceso de muerte de una persona en situacion terminal e irrecuperable mediante
tratamientos o actos terapéuticos extremos®!l. En este sentido, se pronuncia expresa-
mente alguna Ley autondmica, al disponer que en las voluntades anticipadas «se pueden
incorporar manifestaciones para que, en el supuesto de situaciones criticas, vitales e
irreversibles respecto a la vida, (...), no se prolongue la vida artificialmente por medio de
tecnologias y tratamientos desproporcionados o extraordinarios, ni se atrase irracional-
mente el proceso de la muerte®2. En Andalucia, la Ley 2/2010 declara expresamente el
deber del médico o médica responsable de cada paciente, en el ejercicio de una buena

49 ey 3/2005, de 23 de mayo, de la Comunidad de Madrid (articulo 6.2).

50Esta complejidad ha llegado al extremo de desarrollar voluntades anticipadas especificas para enfermedades
concretas, como la enfermedad pulmonar obstructiva cronica, la insuficiencia renal crénica terminal o el sida.
Véase I. M? Barrio Cantalejo, 2004.

51 Como sefiala J. Sanchez Caro, 2008, 17, no es asumible la obstinacion irrazonable que rechaza, mediante
un razonamiento porfiado, reconocer que una persona esta destinada a la muerte y que no es curable. Se trata,
por tanto, de utilizar medios inadecuados o desproporcionados. Cuando ningtn fin de la medicina es ya posible,
los médicos no estan obligados a prolongar la vida. Sin embargo, como indica también el autor citado, a pesar
de una cierta creencia consistente en que este modo de actuar se da con cierta frecuencia, no es seguro que
practique tanto como se dice. Ademéas de que los médicos actuales han superado, en general, dicha fase, hay
que tener en cuenta que existen poderosas razones econoémicas y éticas que se oponen a ello, sin olvidar que,
a veces, el limite entre el furor técnico rechazable y la obstinacion valiente es a menudo difuso.

52 Ley Foral de Navarra 11/2002, de 6 de mayo (articulo 9) y, en la actualidad, la Ley Foral 17/2010, de 8 de
noviembre (articulo 54.1). De modo similar, la Ley 1/2006, de 3 de marzo, de las Islas Baleares, se refiere a
que en un supuesto de situacion critica e irreversible respecto de la vida, se evite el padecimiento con medidas
terapéuticas adecuadas, aunque éstas lleven implicitas el acortamiento del proceso vital, y que no se alargue
la vida artificialmente ni se atrase el proceso natural de la muerte mediante tratamientos desproporcionados
(articulo 2). Por su parte, la Ley 9/2005, de 30 de septiembre, de La Rioja, prevé la posibilidad de expresar
la voluntad contraria a que se prolongue temporalmente y artificialmente la vida si no se acompana de ningun
resultado aceptable para los objetivos del otorgante (articulo 5.1.c).
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practica clinica, a limitar el esfuerzo terapéutico, cuando la situacion clinica lo aconseje,
evitando la «obstinacion terapéutica»>3. Por su parte, el formulario aprobado por el Decre-
to 59/2012, ofrece la posibilidad de que el declarante se pronuncie o no expresamente
sobre una amplia gama de actuaciones sanitarias: transfusién de sangre, alimentacién
mediante nutricion parenteral, alimentacion mediante tubo de gastronomia, mediante son-
da nasogétrica, hidratacion con sueros por via venosa, técnicas de dialisis (depuracién
extrarrenal), respirador artificial (ventilacién mecanica), reanimacion cardiopulmonar.

— Deseo de que se utilicen los procedimientos de sedacién y analgesia necesarios para
evitar el dolor, el sufrimiento o la angustia extrema®*. A este respecto, debe subrayarse
que la Ley 2/2010 declara que los pacientes tienen derecho a recibir la atencién idénea
que prevenga y alivie el dolor, incluida la sedacion si el dolor es refractario al tratamiento
especifico —articulo 13-, y, en concreto, los pacientes en situacion terminal o de agonia
tienen derecho a recibir sedacion paliativa, cuando lo precisen —articulo 14—. Mas aun,
alguna Ley autonomica precisa que en las voluntades anticipadas «se pueden incorporar
manifestaciones para que, en el supuesto de situaciones criticas, vitales e irreversibles
respecto a la vida, se evite el sufrimiento con medidas paliativas aunque se acorte el
proceso vital»?°. En tal sentido, el formulario previsto en el Decreto 238/2004, contem-
plaba expresamente la posibilidad de seleccionar la peticion de que se proporcionen los
tratamientos necesarios para paliar al maximo el dolor, sufrimiento o angustia extrema,
«aunque esto pueda acortar mi expectativa de vida». En cambio, el formulario contenido
en el vigente Decreto 59/2012, se limita a contemplar escuetamente la sedacién paliati-
va. No obstante, aun cuando no se mencione expresamente, debe entenderse que este
«doble efecto» forma parte de la nocion misma de la sedacién paliativa®.

53 La propia Ley 2/2010, define la obstinacion terapéutica, como la situacion en la que a una persona, que
se encuentra en situacion terminal o de agonia y afecta de una enfermedad grave e irreversible, se le inician o
mantienen medidas de soporte vital u otras intervenciones carentes de utilidad clinica, que inicamente prolongan
su vida bioldgica, sin posibilidades reales de mejora o recuperacion, siendo, en consecuencia, susceptibles de
limitacion —articulo 5.i)-. Por su parte, cabe recordar que el Proyecto de Ley reguladora de los derechos de la
persona ante el proceso final de la vida, contemplaba un precepto segun el cual el médico responsable, antes
de proponer cualquier intervencion a un paciente en el proceso final de su vida, debera asegurarse de que
aquélla responde a la lex artis, en la medida en que esta clinicamente indicada mediante un juicio clinico que se
base en la evidencia cientifica disponible, en su saber profesional, en su experiencia y en el estado, gravedad
y pronéstico del paciente. Conforme a esto, el personal sanitario adecuara el esfuerzo terapéutico de modo
proporcional a la situacién del paciente, evitando la adopcién o mantenimiento de intervenciones y medidas
de soporte vital carentes de utilidad clinica, en atencion a la cantidad y calidad de vida futuras del paciente,
y siempre sin menoscabo de aquellas actuaciones sanitarias que garanticen su debido cuidado y bienestar
(articulo 17). BOCG de 17 de junio de 2011.

54 Asi, Ley 9/2005, de 30 de septiembre, de La Rioja (articulo 5.1.c).
55 Ley Foral de Navarra 11,/2002, de 6 de mayo (articulo 9), y, en la actualidad Ley Foral 17/2010 (articulo 54.1).

5 \we C. Quijada Gonzalez, 2010, 540, entiende que los cuidados paliativos que como efecto secundario
producen acortamiento de la vida se consideran buena practica médica y seran de aplicacion aun cuando el
paciente incapaz no los solicite porque el médico esta obligado a actuar en su beneficio.
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— Peticién de suministro de los farmacos necesarios para terminar de forma rapida e
indolora con la vida en situaciones de grave deterioro. Este deseo seria abiertamente
contrario al ordenamiento, pues supone entrar en el campo de la eutanasia activa.

— Peticién de que sean aplicados todos los tratamientos precisos para el mantenimiento de
la vida hasta donde sea posible, segun el buen criterio médico®’. Seria la peticion opuesta
a las precedentes. Ni que decir tiene que tan contrarias son a la lex artis las peticiones de
acortamiento de la vida que comporten practicas de eutanasia activa, como la peticidn de
medidas que supongan encarnizamiento terapéutico®®. Otra cosa es que no se han previsto
los medios necesarios para conocer las peticiones contenidas en el documento hasta el
momento de su aplicacion, por lo que no se podran hacer provisiones de los tratamientos
alternativos que se solicitan, con el consiguiente riesgo de dejar reducidas las instrucciones
previas a recoger la autorizacion del paciente para la no aplicacion de tratamientos®®.

Al margen de estas opciones principales, cabe incluir multiples matices referidos al trata-
miento sanitario que se desea:

— Solicitar o rechazar tratamientos o terapias experimentales que no hayan demostrado
su efectividad o no estén dirigidas especificamente a aliviar su sufrimiento®°,

— Voluntad de no ser informados en los supuestos de diagnédstico fatal, pudiendo designar
una o varias personas a las que el médico pueda informar®!.

— La mujer otorgante podra expresar su voluntad de que se demore la eficacia de su docu-
mento de instrucciones previas hasta después de producirse el alumbramiento, si llegado
el momento de su aplicacion estuviera embarazada®2. Es decir, si llega la circunstancia
de tener que hacer uso del documento estuviesen embarazadas, solicitan que se les
aplique el soporte vital necesario para mantener el feto con vida y en condiciones viables
de nacer. En Andalucia, esta posibilidad se contemplaba expresamente en el formulario
contenido en el derogado Decreto 238/2004, pero no asi en el formulario vigente.

57 Modelo oficial de instrucciones previas de la Comunidad de Madrid. Por su parte, la Ley 9/2005, de 30
de septiembre, de La Rioja (articulo 5.1.c), prevé esta voluntad en los términos siguientes: «Que se agoten los
tratamientos indicados sobre sus dolencias, siempre que no sean desproporcionados en su aplicacion o en
relacion a su previsible resultado».

58 Mme C. Quijada Gonzalez, 2010, 539.
59 M2 C. Quijada Gonzalez, 2010, 548.

60 Esta posibilidad se contemplaba expresamente en el formulario contenido en el derogado Decreto 238/2004,
y se contempla en alguna ley autonémica, como la Ley 1/2006, de 3 de marzo, de Baleares (articulo 2).

61 Ley de la Comunidad de Madrid 3/2005, de 23 de mayo (articulo 6.4).

62 Asi, Ley 9/2005, de 30 de septiembre, de La Rioja (articulo 7.3). A. S. Gallego Riestra, 2009, 176, le parece
una extravagancia, pues habria bastado que el declarante manifestara su voluntad de que se le aplicasen los
cuidados extraordinarios necesarios para prolongar su embarazo en caso de inconsciencia hasta que el feto
fuese viable.
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En tercer lugar, dado que es practicamente imposible prever todas las situaciones clini-
cas en las que una persona se puede llegar a encontrar y las actuaciones a seguir (los
tratamientos que se solicita o rechaza, segln los casos) con la necesaria precision, de
modo alternativo o complementario, en algunas Comunidades Auténomas se ha previsto
la posibilidad de expresar los llamados valores vitales que sustenten sus decisiones, sus
preferencias y expectativas personales, es decir, objetivos vitales, de calidad de vida y
expectativas personales; asi como las opciones personales en cuanto a valores éticos,
morales, culturales, sociales, filoséficos o religiosos®3. En este sentido, la doctrina ha
subrayado la importancia de la historia de valores, pues son el principal criterio orientador
para la interpretacion de su voluntad®®.

En Andalucia, esta posibilidad se ha anadido expresamente a la Ley 5/2003 por la dis-
posicion final 2.1 de Ley 2/2010, de 8 de abril, la cual contiene una definiciéon de los
valores vitales como «Conjunto de valores y creencias de una persona que dan sentido
a su proyecto de vida y que sustentan sus decisiones y preferencias en los procesos de
enfermedad y muerte» —articulo 5.q)-. No obstante, debe senalarse que ya se contempla-
ba esta posibilidad en el formulario previsto en el Decreto 238/2004, el cual mencionaba
las siguientes opciones vitales: la capacidad de comunicarse y relacionarse con otras
personas; la posibilidad de mantener una independencia funcional suficiente que le permita
cierta autonomia para las actividades propias de la vida diaria; el hecho de no sufrir dolor
intenso e invalidante que deteriore su capacidad de relacionarse con los demas; su prefe-
rencia por mantener una buena calidad de vida aunque eso suponga un acortamiento de la
vida; su preferencia por no prolongar la vida por si misma en situaciones ya irreversibles
si no se dan unos minimos definidos por los puntos anteriores de este apartado; y otras
que se desearan especificar®. Sin embargo, el vigente Decreto 59/2012, se limita a con-
templar un recuadro en blanco en el cual el declarante puede consignar los valores vitales.

63 Asila Ley 9/2005, de 30 de septiembre, de La Rioja (articulo 5.1). Por su parte, el Decreto de Canarias
13/2006, de 8 de febrero, determina que: “Ademas, podra recoger las indicaciones de naturaleza ética, moral o
religiosa que expresen sus objetivos vitales y valores personales para que orienten a los profesionales médicos
en la toma de decisiones clinicas” (articulo 4.2). Y la Ley 1/2006, de 3 de marzo, de Baleares, se refiere a la
manifestacién de sus objetivos vitales y sus valores personales (articulo 2).

64 ). Seoane, 2006, 289. Asi, J. Zabala Blanco, 2007, 111, sefiala que es conveniente la introduccion, en el
documento, de los objetivos vitales y valores personales del otorgante, para que llegado el caso se configuren
como un elemento clarificador y en el mejor criterio interpretativo, para ajustar lo mas fielmente posible las
actuaciones a sus deseos reales.

65 Segln datos aportados por F. J. Garcia Ledn y C. Méndez Martinez, 2008, 181, las valores mas comunes
contenidos en las declaraciones realizadas ante el registro andaluz son el deseo de no sufrir dolor intenso que
deteriore la capacidad de relacion, tener independencia y capacidad de comunicarse (90% de los registros),
seguidos de la importancia de la calidad de vida aunque suponga un acortamiento de la misma (77%) y no
prolongar la vida de una forma innecesaria (74 %).
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B) Instrucciones relacionadas con el proceso de la muerte

En este ambito son multiples las posibles instrucciones o voluntades. Asi, es posible de-
terminar quién quiere el paciente que esté presente cuando fallezca y, en tal sentido, es
frecuente la peticidn de que se facilite a los seres queridos y familiares acompanar al enfer-
mo en el trance final de su vida®®. Cabe también incluir la solicitud de asistencia religiosa
(y de qué confesién) para asumir la muerte. Por su parte, la Ley 2/2010 ha dado carta de
naturaleza legal a este tipo de disposiciones, al declarar que, siempre que la asistencia se
preste en régimen de internamiento en un centro sanitario, los pacientes, ante el proceso
de muerte, tienen derecho: a) A disponer, si asi lo desean, de acompafnamiento familiar®”.
b) A recibir, cuando asi lo soliciten, auxilio espiritual de acuerdo con sus convicciones y
creencias —articulo 168,

También cabe estipular sobre el lugar —centro hospitalario o domicilio— en el que se desea
recibir los Gltimos cuidados vy, finalmente, morir. A este respecto, debe recordarse que la
Ley 2/2010 declara que los pacientes en situaciéon terminal o de agonia, si asi lo desean,
tienen derecho a que se les proporcionen en el domicilio que designen en el territorio de la
Comunidad Auténoma de Andalucia los cuidados paliativos que precisen, siempre que no
esté contraindicado —articulo 12.2-.

Son también frecuentes las disposiciones sobre el funeral, por ejemplo, la decisién sobre
la incineracion, la inhumacion u otro destino del cuerpo después de la defuncion®. En
general, la ordenacion de los funerales es una manifestacion de la libre determinacién del
individuo, y es posible contenido del testamento, pero en la practica los usos funerarios y
la voluntad de la familia se imponen.

No obstante, las voluntades mas comunes son las instrucciones sobre el destino de su
cuerpo o de los 6rganos del mismo una vez llegado el fallecimiento. Asi, se puede plasmar
la voluntad relativa a la donacion de sus érganos o de alguno de ellos en concreto, con

66 Ley de Cantabria 7/2002 (articulo 35). Asi, la Ley 3/2005, de 23 de mayo, de la Comunidad de Madrid,
prevé que en el documento de instrucciones previas, los pacientes pueden manifestar anticipadamente su
voluntad de estar acompanados en la intimidad en los momentos cercanos al exitus, y a que los acompanantes
reciban el trato apropiado a las circunstancias (articulo 6.5). Cabe también que el paciente desee evitar la
intrusion de determinadas personas que puedan privarle de la paz interior.

67 En Andalucia, esta posibilidad se contemplaba expresamente en el formulario contenido en el derogado
Decreto 238/2004.

68 En coherencia con este derecho, la Ley 2/2010, establece que los centros e instituciones sanitarias
facilitaran, a peticion de los pacientes, de las personas que sean sus representantes, o de sus familiares, el
acceso de aquellas personas que les puedan proporcionar auxilio espiritual, conforme a sus convicciones y
creencias, procurando, en todo caso, que las mismas no interfieran con las actuaciones del equipo sanitario
—articulo 23.2-.

69 Ley 1/2006, de 3 de marzo, de Baleares (articulo 2).
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finalidad terapéutica, docente o de investigacién, o bien en relacién con autopsias clinicas,
todo ello de acuerdo con lo establecido en la legislacion en la materia. En relacion con la
donacién de dérganos, algunas leyes autonémicas establecen que «en la declaracion de vo-
luntad anticipada, la persona interesada podra hacer constar la decisién respecto de la do-
nacion total o parcial de sus érganos para fines terapéuticos, docentes o de investigacion.
En este supuesto, no se requerira ninguna autorizacion para la extraccion o utilizacién de
los 6rganos donados»’°.

A este respecto hay que tener en cuenta lo dispuesto en la Ley 30/1979, de 27 de octu-
bre, de Extraccion y Trasplante de Organos. Segun el articulo 5 de esta Ley, la extraccion
de o6rganos u otras piezas anatémicas de fallecidos podra realizarse con fines terapéuti-
cos o cientificos, «en el caso de que éstos no hubieran dejado constancia expresa de su
oposicion». Las personas presumiblemente sanas que falleciesen en accidente o como
consecuencia ulterior de éste se consideraran, asimismo, como donantes, «si no consta
oposicién expresa del fallecido»’!. De este modo, todas las personas son potencialmente
donantes mientras no hayan manifestado nuestra voluntad en contra.

El régimen aplicable a la oposicion del interesado a que después de su muerte se realicen
extracciones de drganos u otras piezas anatomicas del propio cuerpo es el previsto en
Real Decreto 2070/1999, de 30 de diciembre, que regula las actividades de obtencion y
utilizacion clinica de 6rganos humanos y la coordinacion territorial en materia de donacion
y trasplante de 6rganos y tejidos. Segln esta norma, es preciso que la persona fallecida,
de la que se pretende extraer 6rganos, no haya dejado constancia expresa de su oposi-
cion a que después de su muerte se realice la extraccion de organos. Dicha oposicion,
asi como su conformidad si la desea expresar, puede referirse a todo tipo de 6rganos o
solamente a alguno de ellos, y tiene que ser respetada cualquiera que sea la forma en la
que se haya expresado —articulo 10-72,

Y, anade la disposicion citada: «Siempre que se pretenda proceder a la extraccion de or-
ganos de donantes fallecidos en un centro autorizado, la persona a quien corresponda dar
la conformidad para la extraccion debera realizar la comprobacion pertinente acerca de la
“informacién sobre si el interesado hizo patente su voluntad a alguno de sus familiares o
de los profesionales que le han atendido en el centro sanitario, a través de las anotaciones
que los mismos hayan podido realizar en el Libro de Registro de Declaraciones de Voluntad
0 en la historia clinica».

70 Ley Foral Navarra 11/2002, de 6 de mayo (articulo 9.1); Ley 1/2003, de 28 de enero, de la Comunidad
Valenciana (articulo 17.1); y Ley 3/2005, de 8 de julio, de Extremadura (articulo 17.4).

71 A tales efectos debe constar la autorizacion del juez al que corresponda el conocimiento de la causa, el
cual debera concederla en aquellos casos en que la obtencion de los érganos no obstaculizare la instruccion del
sumario por aparecer debidamente justificadas las causas de la muerte.

72 Tratandose de menores de edad o personas incapacitadas, la oposicion puede hacerse constar por quienes
hubieran ostentado en vida de aquéllos su representacion legal, conforme a lo establecido en la legislacion civil.
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Sin embargo, a pesar de que segln los términos de la legislacion expuesta, los familiares
del fallecido nada deciden por si mismos en orden a la extraccién, que se supone es au-
torizada por el donante si no consta su oposicion, como ha senalado la doctrina civilista,
en la practica no se realiza ninguna extraccién de organos de personas fallecidas sin el
consentimiento de sus familiares. De aqui la utilidad de incluir este tipo de manifestacién
en el documento de voluntades anticipadas, pues de este modo, y tal como declara ex-
presamente alguna ley autondmica, no se requerira autorizacion de ninguna clase para la
extraccion y la utilizacién de los drganos o piezas anatémicas donados’3. Por lo demas,
en estos casos, debera inscribirse la declaracion en el Registro de donantes de 6rganos.

En cuanto al destino sobre el propio cuerpo, hay que tener en cuenta lo dispuesto en
la Ley 29/1980, de 21 de junio, Reguladora de las Autopsias Clinicas, segun la cual
«los pacientes fallecidos que, por si mismos o a través de su conyuge o de sus familia-
res en primer grado, no hubiesen manifestado su oposicion al procedimiento, pueden,
cumpliendo los demas requisitos establecidos en esta Ley, ser sometidos a un estudio
autopsico, que garantizara a los familiares la no desfiguracion manifiesta del cadaver y
la no comercializacion de las visceras» —articulo 3.2—. De acuerdo con el articulo 5.2 del
Real Decreto 2230/1982, de 18 de junio, que desarrolla la Ley 29/1980, de 21 de junio,
se considerara que no existe dicha oposicion cuando no conste en el libro de registro del
hospital y tampoco se haya manifestado por el cényuge o familiares en primer grado del
difunto, dentro de las cuatro horas siguientes al momento en que se les entregue o, si no
se encontrasen en el hospital, se ponga a su disposicién la copia del certificado médico
especial a que se refiere el articulo 6.1.

De este modo, el documento de voluntades anticipadas puede servir también para opo-
nerse expresamente a la realizacion de una autopsia. Pero, como es ldgico, esta voluntad
también esta sujeta a limites legales, como pueda ser la realizacion de autopsias en el
marco de la investigacion penal o por razones sanitarias, en los términos previstos en el
Real Decreto 2230/1982.

Cabe, ademas, recodar que la Ley 14/2006, de 22 de mayo, sobre Técnicas de Reproduc-
cién Humana Asistida, al regular la posibilidad de utilizar el material reproductor del marido
después de su muerte, establece: que «tanto el marido como el varén no unido por vinculo
matrimonial (parejas de hecho), podra prestar su consentimiento, en el documento a que
se hace referencia en el articulo 6.3, en escritura publica, en testamento o documento
de instrucciones previas, para que su material reproductor pueda ser utilizado en los 12
meses siguientes a su fallecimiento para fecundar a su mujer. Tal generacioén producira los

73 Ley 3/2005, de 23 de mayo, de la Comunidad de Madrid (articulo 6.3); Ley 1/2006, de 3 de marzo, de las
Islas Baleares (articulo 2); Ley Foral 17/2010, de 8 de noviembre (articulo 54.1). S. Gallego Riestra, 2009, 171,
critica los términos literales empleados en estas leyes autondmicas, pues ninguna norma exige tal autorizacion.
Por su parte, M* C. Quijada Gonzélez, 2010, 542, sefhala que queda por ver el valor que se otorga a esta
manifestacion ante la negativa del representante, o de la familia, aun cuando no esté autorizada para decidir, y
cémo se va a proceder en caso de silencio sobre este aspecto en el documento.
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efectos legales que se derivan de la filiacién matrimonial» —articulo 9.2-74. La exigencia
de este consentimiento expreso tiene sentido pues de la convivencia en comun no cabe
presumir la voluntad de transmitir los genes después de muerto, cuando es evidente que
no va a poder ocuparse del futuro hijo’°.

Finalmente, alguna Ley autondmica prevé expresamente la posible estipulacion acerca
la incineracion, la inhumacién u otro destino del cuerpo después de la defuncion’®. Este
tipo de disposiciones sobre el destino del cadaver, como senala la doctrina civilista, son
tipicas de los documentos testamentarios, si bien en la practica, a falta de testamento,
suele ser la familia quien toma la decision sobre el funeral y lugar de enterramiento, lo que
en ocasiones origina también conflictos. También en este aspecto debe tenerse en cuenta
las limitaciones derivadas de algunas normas de policia sanitaria mortuoria (Reglamento
de Policia Sanitaria Mortuoria, aprobado, por Decreto 95/2001, de 3 de abril). Asi, hay
ayuntamientos que prohiben esparcir cenizas en lugares publicos’”.

3. Requisitos formales o procedimiento de la declaracion

Segln el articulo 11.2 in fine de la Ley 41/2002, las instrucciones previas deberan constar
siempre por escrito, pudiendo ser revocadas libremente y en cualquier momento dejando
constancia de ello igualmente por escrito (articulo 11.4). En la historia clinica del paciente
quedara constancia razonada de las anotaciones relacionadas con estas previsiones.

Segun algunos autores, es criticable la decision del legislador de que tanto la instruccion
previa como la revocacion consten por escrito, pues deberia admitirse que la expresion de
la voluntad, asi como, en su caso, el cambio de opinion consten a través de otros medios
tan o mas seguros que el escrito (pensemos, por ejemplo, en una grabacién de video o de
voz). En todo caso, la exigencia por escrito y ajustada a ciertas formalidades determina
que carezcan de eficacia juridica otras expresiones de la voluntad del individuo tales como
documentos privados, carnés o tarjetas personales emitidas por ciertas asociaciones,

74 De este modo se exceptua la regla general segun la cual no puede determinarse legalmente la filiacion ni
reconocerse efecto o relacion juridica alguna entre el hijo nacido por la aplicacién de las técnicas y el marido
fallecido cuando el material reproductor de éste no se halle en el Gtero de la mujer en la fecha de la muerte
del varon, lo cierto es que en la norma se prevé una excepcion para dar cabida a los supuestos referidos
anteriormente. La Ley 14/2006, de 22 de mayo, afhade que el consentimiento para la aplicacién de las técnicas
en dichas circunstancias podra ser revocado en cualquier momento anterior a la realizacion de aquéllas. Se
presume otorgado el consentimiento a que se refiere el parrafo anterior cuando el cényuge supérstite hubiera
estado sometido a un proceso de reproduccién asistida ya iniciado para la transferencia de preembriones
constituidos con anterioridad al fallecimiento del marido —articulo 9.2-.

75 Vid. F. Abellan, 2008, 163, con cita de resoluciones judiciales anteriores a la Ley 14,/2006.
76 Ley 1/2006, de 3 de marzo, de las Islas Baleares —articulo 2.f)-.

77 Me Angeles Parra, 2006, 95.
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anotaciones en la historia clinica o social realizadas a peticion del interesado, pero no
suscritas por éste, o manifestaciones de familiares o allegados sobre los deseos que la
persona hubiera podido confiarles anteriormente.

Por lo que respecta a la forma, ésta corresponde fijarla a las Comunidades Auténomas’®.
No obstante, con caracter general, puede senalarse que en el documento de instrucciones
previas debera figurar el lugar y fecha en que se otorga, asi como la identificacion de su
autor y su firma’®. Por su parte, las Comunidades Auténomas han previsto tres formas
diversas:

— Documento publico ante notario, en cuyo caso generalmente no sera necesaria la pre-
sencia de testigos (Cataluna®, Aragon®!, Navarra®?, Cantabria®, Extremadura®?), si
bien en alguna Comunidad Auténoma se exige esta presencia®.

— Documento privado ante testigos. En buena parte de las Comunidades Auténomas
(Aragon®®, Catalufia®’, Canarias®®, Cantabria®®, Comunidad de Madrid®®, Extremadura®!,

78 | Proyecto de Ley reguladora de los derechos de la persona ante el proceso final de la vida, en relacion
con, el derecho a otorgar instrucciones previas (articulo 9.2), se limitaba a prever que esta manifestacién de
voluntad podré realizarse mediante documento publico o en documento otorgado conforme a lo dispuesto en la
normativa autonoémica aplicable. BOCG de 17 de junio de 2011.

79 ey 9/2005, de 30 de septiembre, de La Rioja (articulo 6.1).
80 ey 21,2000, 29 diciembre, de Catalufia (articulo 8).
81 Ley 6/2002, de 15 de abril, de Aragon (articulo 15).

82 Primero Ley Foral 11/2002, de 6 de mayo (articulo 9), y, en la actualidad, Ley Foral 17/2010, de 8 de
noviembre (articulo 55.1).

83 Ley 7/2002, de 10 de diciembre, de Cantabria (articulo 34).
84 Ley 3/2005, de 8 de julio, de Extremadura (articulo 17).

85 Ley 9/2005, de 30 de septiembre, de La Rioja (articulo 6.2).
86 Ley 6/2002, de 15 de abril, de Aragon (articulo 15).

87 | ey 21/2000, de 29 de diciembre, de Catalufia (articulo 8).

88 Decreto 13/2006 de Canarias: «Los testigos seran personas mayores de edad, con plena capacidad de
obrar y no vinculadas con el otorgante por razén de matrimonio o relacién anéloga, parentesco hasta el segundo
grado de consanguinidad o afinidad o relacion laboral, patrimonial o de servicios» (articulo 6.2).

89 Ley 7/2002, de 10 de diciembre, de Cantabria (articulo 34).

90 Ley 3/2005, de 23 de mayo, la cual exige el otorgamiento "ante tres testigos mayores de edad y con plena
capacidad de obrar, de los cuales dos, como minimo, no deberan tener relacion de parentesco hasta el segundo
grado ni estar vinculados por matrimonio o vinculo de analoga relacion de afectividad en la forma establecida
legalmente, relacion laboral, patrimonial, de servicio u otro vinculo obligacional con el otorgante” (articulo 5).

91 Ley 3/2005, de 8 de julio, de Extremadura (articulo 17).
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Navarra®?, Pais Vasco®3, Region de Murcia®®, La Rioja®®) también se permite ante tres
testigos mayores de edad y con plena capacidad de obrar, respecto de los cuales dos
como minimo, se suele exigir que carezcan de relacion de parentesco hasta el segundo
grado ni estar vinculados por relacién de parentesco hasta el segundo grado ni estar
vinculados por relacion patrimonial con el otorgante. Dada la conveniencia y exigencia
de consignacidén de las instrucciones por escrito, debe entenderse que en el caso de
formalizacién mediante la intervencion de testigos debe existir también un documento
escrito (a ser posible manuscrito por quien realiza las instrucciones) y firmado por éste
y por los tres testigos. Se trata de una formula mas flexible que las anteriores, y acorde
al entorno clinico y a los momentos decisivos de la vida del paciente, sobre todo a la
hora de saber cual ha sido la dltima determinacién del mismo a los efectos de tenerla
como una revocacion de anteriores otorgamientos®®. No obstante, no estd exenta de
problemas. Asi, en los casos en los que la Ley no menciona nada, ;pueden tener los tes-
tigos alguna relacion personal o un interés patrimonial con el declarante, por ejemplo,
por tratarse de herederos? ;quién, como y cuando aprecia la capacidad de los testigos
intervinientes?, entre otros®’.

— Ante los funcionarios de la Consejeria competente en materia de salud encargados del
Registro (Pais Vasco®, Castilla-La Mancha®®, Baleares!®, La Rioja!%, Navarral®?), o

92 Ley Foral 11/2002, de 6 de mayo (articulo 9) y, en la actualidad, Ley Foral 17/2010, de 8 de noviembre
(articulo 54.1).

93 Ley Pais Vasco 7/2002, de 12 de diciembre: «Los testigos seran personas mayores de edad, con plena
capacidad de obrar y no vinculadas con el otorgante por matrimonio, union libre o pareja de hecho, parentesco
hasta el segundo grado de consanguinidad o afinidad o relacién patrimonial alguna» (articulo 3.3).

94 Decreto 80/2005 de la Region de Murcia: "Ante tres testigos, que han de ser mayores de edad con plena
capacidad de obrar quienes declaran, bajo su responsabilidad, que el otorgante es mayor de edad, actua
libremente y no les consta que esté incapacitado judicialmente, asi como que, en su presencia, ha firmado el
documento. Nada se dice de ausencia de vinculo ni patrimonial ni familiar” —articulo 2.c)-.

95 Ley 9/2005, de 30 de septiembre, de La Rioja (articulo 6.2).
96 J. L. Requero Ibafiez, 2002, 11; M. Pérez Roldan, 2007.

97 Cabe también preguntarse ;qué es “vinculacion patrimonial”?, o ;como se autentifica en el caso del
otorgamiento ante testigos la veracidad de la firma del otorgante? Asi, M® C. Quijada Gonzélez, 2010, 544,
considera que el otorgamiento ante testigos no ofrece garantias bastantes de libertad de actuacion por parte
del otorgante, y recuerda que el testamento sucesorio sélo admite esta forma en casos graves expresamente
contemplados por la ley.

98 Ley 7/2002, de 12 de diciembre, del Pais Vasco (articulo 3).
99 Ley 6/2005, de 7 de julio, de Castilla-La Mancha (articulo 5).
100 | ey 1,2006, de 3 de marzo, de llles Balears (articulo 3).

101 Ley 9/2005, de 30 de septiembre, de La Rioja (articulo 6.2).

102 Ley Foral 17/2010, de 8 de noviembre (articulo 54.1).
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bien ante personal al servicio de la Administracion designado por la Consejeria compe-
tente en materia de sanidad (Castilla y Ledn!% y Comunidad de Madrid!%4). En ocasio-
nes, la imposicién de la presencia de un empleado publico ha supuesto un obstaculo!.

En opinidn de algunos autores, habria sido conveniente establecer una regulacion estatal
supletoria sobre la forma de otorgar las instrucciones previas para aquellas Comunidades
Auténomas que carecen aun de dicha normativa, pues de esta forma sus ciudadanos
se ven privados de facto de dicha posibilidad, al no estar fijado el procedimiento por el
cual emitir su voluntad. En todo caso, la constancia de estos documentos en el Registro
Nacional de Instrucciones Previas no puede ser requisito necesario para la validez de las
mismas.

En la legislacion especifica de la Comunidad Auténoma de Andalucia, la Ley 5/2003, de 9
de octubre, no hizo alusion alguna al procedimiento a través del cual deben formalizarse
la declaracién de voluntades anticipadas, pues Unicamente se requiere que conste por
escrito, con la identificacion del autor, su firma, asi como fecha y lugar del otorgamiento, y
que se inscriba en el Registro previsto en la Ley —articulo 5.1-. Si no supiere o no pudiere
firmar, firmara por él un testigo a su ruego, debiendo constar la identificacion del mismo,
expresandose el motivo que impide la firma por el autor. Con todo, nada impide utilizar
alguna de las formalidades antes sefaladas.

Ahora bien, esta omision a las formas por testigos y/o fedatarios antes indicadas no puede
estimarse un olvido, sino que fue intencionada, como se desprende de la exposicion de
motivos de la Ley 5/2003, se expresa lo siguiente: «Esta norma prevé, como requisito
de validez de la declaracién, el que sea emitida por escrito, con plena identificacion de su
autor y que sea inscrita en el Registro de Voluntades Vitales Anticipadas de Andalucia, que
se crea a tal efecto. Con esta férmula se han perseguido dos finalidades, en primer lugar,
evitar el tener que recurrir a terceros, como son testigos o fedatarios publicos, para un
acto que se sitla en la esfera de la autonomia personal y la intimidad de las personas, y en
segundo lugar, poder garantizar la efectividad de esta declaracion, haciéndola accesible
para los responsables de su atencién sanitaria que, de otra manera y por desconocimiento
sobre su existencia, podrian prescindir de ella».

Ademas, anade la Ley 5/2003 —articulo 5.2— que en el supuesto de que la declaracion
contenga la designacion de un representante, se requiere que el representante esté plena-
mente identificado y que, ademas, haya expresado su aceptacion a serlo. En todo caso,
esta persona debera ser mayor de edad y tener plena capacidad.

103 | ey 8/2003, de 8 de abril, Castilla y Ledn (articulo 30).
104 Ley 3/2005, de 23 de mayo, Comunidad de Madrid (articulo 5).

105 £| pais, Sociedad, 13-8-2009.
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Y Ley 5/2003 precisa —articulo 6— que por personal funcionario publico habilitado al efecto
por la Consejeria competente en materia de salud, se procedera a la constatacion de la
personalidad y capacidad de la persona autora de la declaracion, asi como a la verificacion
de los requisitos formales determinantes de la validez de la citada declaracion estableci-
dos en los articulos 4 y 519. La exigencia de la condicién de funcionario del personal al
servicio de la Administracion autonémica se estima acorde con otros ambitos del ordena-
miento (piénsese a efectos del valor probatorio de sus actuaciones, segun el articulo 134
LRJPAC). Ahora bien, dado el caracter aparentemente constitutivo de la inscripcion en el
Registro en el ordenamiento andaluz, a diferencia de otros registros autonémicos, puede
estimarse que a la postre el legislador andaluz ha optado, en la practica, por la tercera de
las opciones antes indicadas.

De otro lado, una cosa es constatar la «personalidad», para lo cual es competente cual-
quier fedatario publico, y otra muy distinta es constatar la «capacidad», pues se des-
conoce la competencia de un funcionario publico adscrito a un registro administrativo
para valorar una cuestion de tanta trascendencia como la capacidad de una persona. En
nuestro derecho la capacidad de las personas se presume mientras no se demuestre lo
contrario. Incluso, desde un punto de vista estrictamente legal, solo es incapaz quien ha
sido declarado como tal mediante resolucion judicial y en virtud de alguna de las causas
establecidas en la Ley!?7,

En todo caso, parece evidente que las funciones de verificacion del Registro se limitan a
aspectos formales, ya que, en principio, la valoracion del contenido de los Documentos
de Voluntades Anticipadas se encomienda el personal sanitario responsable de la inter-
vencion. Por tanto, en relacion con la capacidad para otorgar la declaracion —articulo
4—-, bastara comprobar la mayoria de edad o, en caso de menor, la emancipacion. Y de
tratarse de persona incapacitada judicialmente, debera comprobar los términos de la
resolucion judicial, bastando que este negocio juridico no haya sido excluido. Igualmente,
en el caso de designacidn de representante, debera comprobar que se trate de persona
mayor de edad.

Finalmente, debe significarse que la disposicion adicional segunda del Decreto 59/2013,
ha previsto la inscripcion de la declaracion de voluntad vital anticipada otorgada ante
fedatario publico en los términos siguientes: «La declaracion de voluntad vital anticipada
otorgada ante fedatario publico, que relna los requisitos establecidos en los articulos 3, 4
y 5 de laLey 5/2003, de 9 de octubre, podra ser inscrita en el Registro de Voluntades Vita-
les Anticipadas de Andalucia. Al objeto de facilitar la inscripcion, la Consejeria competente
en materia de salud y el llustre Colegio Notarial de Andalucia podran establecer, mediante

106 Qriginariamente la Ley 5/2003, se referia a «funcionarios dependientes de la Consejeria de Salud
responsables del Registro», pero este apartado fue modificado por la Ley 2/2010.

107 ygase también, F. Abellan-Garcia Sanchez, 2008, 122.
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Convenio, un procedimiento especifico de remision de las declaraciones de voluntad vital
anticipada al Registro». Aun cuando esta posibilidad —como se ha dicho— no estaba pre-
vista en la Ley 5/2003, tampoco puede estimarse excluida por la misma, por lo que no
existe inconveniente para admitir su introduccion por Decreto. En cuanto al procedimiento,
en general el Notario ha de comunicar la existencia de la declaracién al encargado del
Registro y ha de remitirle copia compulsada para su inscripcion.

IV. SUJETOS DE LA DECLARACION
1. El declarante: capacidad para otorgar la declaracion

De acuerdo con la Ley 41/2002 —articulo 11.1-, «el documento de instrucciones previas
debe emitirlo una «persona mayor de edad, capaz y libre». Esta misma exigencia, y en
iguales términos, se recoge en la legislaciéon de la mayoria de las Comunidades Auténo-
mas que han regulado la material®. No obstante, existen algunas excepciones. Asi, en
Navarra, la Ley reconoce capacidad a los menores emancipados®®. Y en la Comunidad
Valenciana, la Ley permite realizar voluntades anticipadas también al menor emancipa-
do!19, Y este es justamente el caso de la Ley 5/2003 —articulo 4.1, la cual establece que
la declaracion de voluntad vital anticipada podra ser emitida por un mayor de edad «o un
menor emancipado’!!,

Lo cierto es que el documento de instrucciones previas o voluntades anticipadas guarda
una estrecha relacion con el consentimiento informado y, sin embargo, en este caso no se
exige la mayoria de edad del sujeto que lo va a prestar sino que es suficiente que el paciente
menor esté emancipado o haya alcanzado la edad de dieciséis anos, segun los casos. Segln
el articulo 9.3 Ley 41/2002, si el menor estuviera emancipado, o en todo caso a partir de

108 Articulo 8.1 de la Ley 21/2000, de 29 de diciembre, de Cataluna; articulo 11.5.a) de la Ley 10/2001, de
28 de junio, de Extremadura; articulo 28 de la Ley 12/2001, de 21 de diciembre, de la Comunidad de Madrid;
articulo 15.1 de la Ley 6/2002, de 15 de abril, de Aragén; articulo 5 de la Ley 3/2001, de 28 de mayo, de
Galicia; articulo 4 de la Ley 9/2005, de 30 de septiembre, de La Rioja.

109 | ey Foral 11/2002, de 6 de mayo (articulo 9) y, en la actualidad, Ley Foral 17/2010, de 8 de noviembre
(articulo 54.1). También admite al menor emancipado la Ley 6/2002, de Salud de Aragon (articulo 15.1).

110 Ley 1/2003, de 28 de enero, de la Comunidad Valenciana (articulo 17). En este sentido, el Decreto de la
Comunidad Valenciana 168/2004, de 10 de septiembre, también permite a los menores emancipados otorgar
instrucciones previas (articulo 1).

111} 5 exposicion de motivos de la Ley 5/2003, declara: «<Es importante resaltar que, para el ejercicio del
derecho a formalizar una declaracion de voluntad vital anticipada en Andalucia, esta Ley posibilita su ejercicio a
todo individuo mayor de edad y a todo aquel que goce de facultades intelectivas y volitivas apropiadas, como
es el caso de los menores emancipados o aquellos incapacitados judicialmente, siempre que en la resolucion
judicial no se disponga expresamente lo contrario respecto a estas facultades».
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que tenga 16 anos, sera él quien decida, de modo que los padres sélo seran informados
y Su opinion Unicamente sera tenida en cuenta. Igualmente, la Ley 2/2010 declara que las
personas menores emancipadas o con dieciséis anos cumplidos prestaran por si mismas el
consentimiento, si bien sus padres o representantes legales seran informados y su opinién
ser4 tenida en cuenta para la toma de la decision final —articulo 11.3-112,

Por ello, un sector de la doctrina considera que no existe razén de peso que sustente sufi-
cientemente que el menor con capacidad natural pueda rechazar un tratamiento de forma
coetanea al momento en el que se le quiere practicar —consentimiento informado-y sin
embargo no lo pueda expresar en un documento de voluntades anticipadas, que supondria
la misma opinién pero para un momento diferido en el tiempo y en el que no pudiera ex-
presarse personalmente!!3. En todo caso, surge la cuestion de si las Leyes autonémicas,
incluida la andaluza, que se separan de los términos de la Ley 41/2002, incumplen o no la
norma basica estatal, asi como se suscitan dudas sobre la eficacia de tales declaraciones
de voluntad fuera del ambito territorial de dichas Comunidades!!4,

De otro lado, la Ley 41/2002 —articulo 11.1- declara que «el documento de instrucciones
previas debe emitirlo una «persona mayor de edad, capaz y libre»!15. Interpretado de
forma estricta este requisito pareceria descartar la posibilidad de que las personas inca-

112 Fsta restriccion contrastaria también con la afirmacion habitual en la doctrina civilista segun la cual las
limitaciones que el articulo 323 Codigo civil se limitan a la esfera patrimonial, mientras que en lo personal
su capacidad es plena. De otra opinién, M® Angeles Parra (2006, 84) considera que la proximidad de estas
instrucciones a la disposicién sobre la propia vida puede aconsejar que se exija un plus de capacidad para
expresar una voluntad que necesariamente, hay que convenir, no tiene por qué formarse de igual manera «a
priori», antes de que la persona se encuentre en situacion de riesgo vital.

113 Asi, S. Gallego Riestra, 2009, 165. En este sentido, P. Bravo Sanchez, “Las instrucciones previas en el
ambito Sanitario o testamento vital”, Jornada sobre El Derecho del Mayor, dias 13-14 de diciembre 2005,
Universidad Rey Juan Carlos; quien sefiala también que el requisito de la mayoria de edad que establece la
ley basica no tiene en cuenta el estado actual sobre la capacidad de los menores (articulo 162 Cédigo Civil,
Ley Organica 1/1996, de Proteccion Juridica del Menor, y articulo 6 del Convenio para la proteccion de los
Derechos Humanos).

114 Seglin M* C. Quijada Gonzélez, 2010, 547, el articulo 11 Ley 41/2002 no permite otorgar instrucciones
previas a los menores de edad. «<Pero se imponen de momento las legislaciones autonémicas que autorizan al
mayor de dieciséis anos a otorgarlo equiparandolo al mayor de edad. Con esta postura, el derecho a la salud del
menor queda desprotegido y el derecho de tutela de los padres es asumido por las Administraciones publicas
comunitarias, no asi la responsabilidad por las consecuencias que comporta aceptar la voluntad de quien no
tienen capacidad juridica para responder por sus actos y al que la Ley basica no reconoce el ejercicio de este
derecho». Por su parte, S. Gallego Riestra, 2009, 167, entiende que es dificil admitir la constitucionalidad de
una ley autonémica que contraviene lo dispuesto en la Ley basica en un elemento esencial como es el de la
edad del otorgante.

115 4 legislacion autonémica emplea expresiones diversas: “capacidad suficiente” (Islas Baleares, Catalufa,
Galicia), “plena capacidad de obrar” (Cantabria), simplemente ser “capaces” (Castilla Ledn), “tener capacidad”
(Comunidad de Madrid), “capacidad legal suficiente” (Aragén, Extremadura, Valencia). Alguna ley autonémica
excluye expresamente a todo incapacitado judicialmente (La Rioja), mientras otras sélo a los incapacitados
judicialmente para emitir tal declaracion (Castilla-La Mancha, Pais Vasco), que es el criterio seguido en Andalucia.
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pacitadas pudiesen emitir la declaracion de voluntad anticipada. No obstante, poniendo
en conexion estos preceptos con los que rigen el consentimiento informado en los casos
de personas incapaces, la doctrina llega a la conclusion de que es “capaz” para otorgar
voluntades anticipadas quien sea “capaz” (es la expresion del articulo 11.1 de la Ley es-
tatal) para entender el alcance de su otorgamiento (capacidad natural, de hecho). Y, en tal
sentido, alguna ley autonémica permite expresamente que los incapacitados judicialmente
puedan suscribir estos documentos con ciertas condiciones!!®,

Por su parte, siguiendo el criterio de la Ley 6/2002, de Salud de Aragén, la Ley 5/2003
—articulo 4.2- establece que los incapacitados judicialmente «podran emitir declaracion
de voluntad vital anticipada, salvo que otra cosa determine la resolucion judicial de inca-
pacitacion. No obstante, si el personal facultativo responsable de su asistencia sanitaria
cuestionara su capacidad para otorgarla, pondra los hechos en conocimiento del Minis-
terio Fiscal para que, en su caso, inste ante la autoridad judicial un nuevo proceso, que
tenga por objeto modificar el alcance de la incapacitacion ya establecida». Este criterio
puede estimarse acorde con lo establecido en el Cédigo Civil —articulo 210-, segln el cual
habra que estar al contenido de la sentencia, que determinara «la extension y limites de la
incapacitacion, asi como el régimen de tutela o guarda al que haya de quedar sometido el
incapacitado»!17.

Finalmente, las leyes estatal y autondmicas no se ocupan de la traslacion al ambito de
las declaraciones anticipadas de una cuestiéon fundamental en materia de consentimiento
informado, como es justamente garantizar que el paciente dispone de la informacién ne-
cesaria para prestar su consentimiento, lo que trasladado a este ambito supone disponer
de informacion sobre tratamientos y posibilidades de curacion y riesgos, cuya ausencia
puede implicar que la declaracion de voluntad esta viciada de error!!8,

A este respecto, debe subrayarse que, conforme a la Ley 2/2010, las personas que se
encuentren en el proceso de muerte o que afronten decisiones relacionadas con dicho pro-

116 | 4 Ley 6/2002, de Salud de Aragdn, declara: «podrén emitir declaracién de voluntades anticipadas los
incapacitados judicialmente, salvo que otra cosa determine la resolucion judicial de incapacitacién. No obstante,
si el personal facultativo responsable de su asistencia sanitaria cuestionara su capacidad para otorgarla, pondra
los hechos en conocimiento del Ministerio Fiscal para que, en su caso, inste ante la autoridad judicial un nuevo
proceso que tenga por objeto modificar el alcance de la incapacitacion ya establecida» (articulo 15.3).

17 pgj, el articulo 665 del Cadigo Civil permite testar al incapacitado judicialmente si la sentencia no contiene
pronunciamiento acerca de su capacidad para testar aunque se precisa el reconocimiento de dos facultativos.
Este es, asimismo, el criterio seguido en la Ley 2/2010: «En el caso de pacientes incapacitados judicialmente
se estara a lo dispuesto en la sentencia judicial de incapacitacion, salvo que en ella no exista prohibicion o
limitacion expresa sobre la recepcion de informacion o la prestaciéon del consentimiento informado, situacion
en la cual el médico o la médica responsable valorara la capacidad de hecho de los mismos» —articulo 10.2-.

118 como recuerda Requero Ibanez, 2002, un error de conocimiento invalida un contrato (articulo 1266.1
Cadigo Civil); y aqui podria decirse que un consentimiento anticipado sin que conste una necesaria informacion,
podria ser invalido por basarse en un conocimiento erréneo.
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ceso tienen derecho a recibir informacion en los términos que establece la Ley 41/2002
—articulo 6.1-, y, mas especificamente, todos los profesionales sanitarios estan obligados
a proporcionar, a las personas que se la soliciten, informacion acerca del derecho a formu-
lar la declaracién de voluntad vital anticipada —articulo 19.1-.

2. El representante

Segun la Ley 41/2002 —articulo 11.1-: «El otorgante del documento puede designar, ade-
mas, un representante para que, llegado el caso, sirva como interlocutor suyo con el mé-
dico o el equipo sanitario para procurar el cumplimiento de las instrucciones previas»!19,

La figura del representante permite evitar los habituales conflictos derivados de la falta de
acuerdo entre los familiares que tanto distorsionan el proceso de toma de decisiones so-
bre el destino de aquellos pacientes que carecen de capacidad para expresarse personal-
mente. Basicamente sus funciones pueden sintetizarse en las tres siguientes: interlocutor
con los profesionales sanitarios y demas personas implicadas en la relacién asistencial,
intérprete cualificado de la voluntad del otorgante, y garante del respeto de la voluntad
manifestada por el otorgante en el documento!?°, El representante, como la persona de
confianza del otorgante del documento y que conoce su jerarquia de valores y sus opcio-
nes de vida, sera quien mejor conozca y exprese la voluntad del otorgante cuando no esté
en condiciones de hacerla saber. Asi, podra ayudar al médico a suplir las carencias del
documento al tiempo de hacerlo efectivo!?!.

Ahora bien, se discute si la funcion de interlocutor permite al representante expresar una
voluntad no manifestada en el documento por el paciente, o si por el contrario debe limi-
tarse a aclarar esa voluntad dependiendo de las diversas circunstancias en las que pueda
encontrarse aquél. En general la doctrina se inclina por esta segunda opcion, es decir,
deben existir siempre instrucciones previas que, en su caso, podra acomodar a esas cir-
cunstancias el representante dentro de los margenes establecidos por el propio paciente.

119 pe modo mas contundente, la Ley Foral 17/2010, de 8 de noviembre (articulo 54.1), declara que el
representante «sera la Unica interlocutora valida y necesaria con el médico o el equipo sanitario».

120 j A, Seoane, 2006, 289.

121 Segln datos aportados por F. J. Garcia Ledn y C. Méndez Martinez (2008, 181), el 69% de las declaraciones
realizadas ante el registro andaluz contienen la designacion de un representante. La figura del representante
surgi6 en los EE.UU. para dar respuesta al problema de la inicial falta de determinacién de la persona responsable
de interpretar los deseos del paciente, lo que llevé a la creacion de los "poderes” especificos para las decisiones
sanitarias de sustitucion (Durable Power of Attorney for Health Care o Health Care Powers of Attorney), v,
finalmente, a la generalizacion de documentos mixtos (la denominada “advance directive”), que incluyen ambos
contenidos, y que serian el equivalente a los documentos previstos en la legislacion espanola.
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Lo que no cabria, en lineas generales, es designar un representante para que decida en
lugar de aquél'?2,

Sin embargo, esta posibilidad de sustituir al declarante ha sido prevista expresamente en
algunas leyes autonomicas!?3. Y es justamente el caso de Andalucia, pues la Ley 5/2003,
al referir el contenido de la declaracion, y siguiendo el criterio de la Ley 6/2002, de
Aragon, declara: «La designacion de un representante, plenamente identificado, que sera
quien le sustituya en el otorgamiento del consentimiento informado, en los casos en que
éste proceda». En estas circunstancias habria sido de interés recoger también el precepto
de la Ley autonoémica citada segun el cual que el representante siempre actuara buscando
el mayor beneficio y el respeto a la dignidad personal y a los valores vitales de su repre-
sentado!?*, Precepto que ha sido finalmente incorporado por la Ley 2/2010: «Cuando en
la declaracion de voluntad vital anticipada se designe a una persona representante, esta
actuara siempre buscando el mayor beneficio y el respeto a la dignidad de la persona a la
que represente» —articulo 9.4-125,

122 | 3 doctrina que ha estudiado esta posibilidad parece mostrar acuerdo a la hora de excluir que este
“representante” pueda sustituir una voluntad no expresada por el paciente (Requero, Dominguez Luemo, Barral
Vifials). De otra opinion, M® Angeles Parra (2006, 83) considera que debe respetarse la voluntad de quien
designa a otra persona en quien confia para que, precisamente, llegado el caso de que él no pueda expresar su
voluntad, decida lo que le parezca mas conveniente y le sustituya, tomando decisiones en lugar del otorgante,
por la que la autora no ve inconveniente en que sea la designacion del representante sea el Ginico contenido del
documento. Como veremos mas adelante, se ha llegado a una solucion intermedia a partir de la definicion por
parte del otorgante de sus valores y opciones vitales.

123 | 3 Ley 1,/2003, de 28 de enero, de la Comunidad Valenciana declara: “En este documento, la persona
otorgante podra también designar a un representante que sera el interlocutor vélido y necesario con el médico
o el equipo sanitario para que, caso de no poder expresar por si misma su voluntad, la sustituya” (articulo 17).
Y la Ley 21,/2000, de Catalufia, prevé que la persona puede también designar un representante para que le
sustituya en el caso de que no pueda expresar su voluntad por si misma. Mas claramente, la Ley 6/2002, de
15 de abril, de Aragon dispone: “La designacion de un representante, plenamente identificado, que sera quien le
sustituya en el otorgamiento del consentimiento informado, en los casos en que este proceda” (articulo 15.1.b).
Igualmente, la Ley de La Rioja 9/2005, de 30 de septiembre, prevé la posibilidad de que el representante no
conozca la voluntad del otorgante —articulo 5.1-.

124 Ley 6/2002, de 15 de abril, de Aragén. De modo similar, la Ley de La Rioja 9/2005, de 30 de septiembre,
dispone que de no conocer la que hubiera sido su voluntad, la actuacion del representante estara orientada a
hacer valer todo cuanto contribuya a los mejores intereses del otorgante —articulo 5.1-. Por parte, el Decreto
80/2005, de 8 de julio, de Murcia establece que el representante ha de interpretar los valores y directrices que
consten en el documento de instrucciones previas, de forma adecuada a las circunstancias y proporcionada a
las necesidades que haya que atender, siempre a favor del otorgante y con respeto a su dignidad como persona
—articulo 3.2—.

125 Ep este sentido, el Proyecto de Ley reguladora de los derechos de la persona ante el proceso final de la vida,
contemplaba el siguiente precepto: «El representante velara para que, en las situaciones clinicas contempladas
en la declaracion, se cumplan las instrucciones que haya dejado establecidas la persona a la que represente y
actuara siempre buscando el mayor beneficio y respeto a la dignidad de la misma» (articulo 9.3). BOCG de 17
de junio de 2011.
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Asimismo, aunque la Ley 5/2003 emplea términos imperativos («que sera quien le sustitu-
ya»), entendemos que la persona interesada podra determinar las funciones de la persona
representante, quien debera atenerse a las mismas. Y asi ha sido reconocido expresamen-
te por la Ley 2/2010, al declarar que la persona interesada podra determinar las funciones
de la persona representante, quien debera atenerse a las mismas —articulo 9.6-.

De este modo, podran diferenciarse dos situaciones principales posibles, de acuerdo
con lo dispuesto en la Ley 2/2010 que sigue el criterio de la Ley autonémica antes
citadal?e;

— En el caso de que la persona a la que represente haya dejado establecidas instruccio-
nes, el representante velara para que, en las situaciones clinicas contempladas en la
declaracion, se cumplan dichas instrucciones —articulo 9.4 Ley 2/2010-.

— Para la toma de decisiones en las situaciones clinicas no contempladas explicitamente
en la declaracion de voluntades anticipadas, a fin de presumir la voluntad que tendria el
paciente si estuviera en ese momento en situacion de capacidad, la persona represen-
tante tendra en cuenta los valores u opciones vitales recogidos en la citada declaracion
—articulo 9.5 Ley 2/2010-1?7, De este modo, el representante no actta, en ningdn
caso, de forma absolutamente libre, sino vinculado a los valores y opciones vitales
expresados por el otorgante.

Nada dice la Ley 41/2002 sobre quién puede ser designado representante, de modo
que puede designar a una persona vinculada al otorgante del documento por vinculos
familiares, o sin ninglin parentesco con el mismo, naturalmente siempre que sea mayor de
edad y que no haya sido incapacitada legalmente para ello, tal como prevén expresamente
algunas normas autonomicas!28. Algun autor (C. Lopez Sanchez) plantea si puede ser nom-
brado un menor emancipado, argumentando por analogia con el mandato. No obstante,

126 oy 6,/2002, de 15 de abril, de Aragon —articulo 9.3 y 4-.

127 En este sentido, el Proyecto de Ley reguladora de los derechos de la persona ante el proceso final de la
vida, contemplaba un precepto idéntico (articulo 9.3): «Para la toma de decisiones en las situaciones clinicas no
contempladas explicitamente en las instrucciones previas, a fin de presumir la voluntad que tendria la persona
si estuviera en ese momento en situacion de capacidad, quien la represente tendré en cuenta los valores u
opciones vitales recogidos en dichas instrucciones».

128 £| pecreto 80,2005, de la Region de Murcia: “Puede ser designado representante cualquier persona mayor
de edad, que no haya sido incapacitada legalmente para ello” (articulo 4). Por su parte, el Decreto 16/2003 de
Canarias dispone: “El representante a que se refiere la presente norma debera estar perfectamente identificado,
ser mayor de edad y ostentar plena capacidad de obrar”. Y la Ley 1/2006, de 3 de marzo, de las Islas
Baleares declara: «el representante o los representantes designados deberan ser mayores de edad y con plena
capacidad de obrar» (articulo 3.3). En la préactica, es frecuente la designacion como representante de un amigo
gue conoce bien al declarante, descargando asi al conyuge de tomar este tipo de decisiones.
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entendemos que esta analogia esta forzada en exceso, dado el caracter personalisimo de
este nombramiento!2°,

En todo caso en Andalucia, ya la Ley 5/2003 dispuso que el representante debera ser
mayor de edad y tener plena capacidad —articulo 5.2-. Y, en este sentido, la Ley 2/2010,
define al representante como la persona «mayor de edad y capaz que emite el consenti-
miento por representacion de otra, habiendo sido designada para tal funcion mediante una
declaracion de voluntad vital anticipada o, de no existir esta, siguiendo las disposiciones
legales vigentes en la materia» —articulo 5.k)-.

De otro lado, algunas normas autondmicas establecen algunas limitaciones muy razona-
bles, en el sentido de que no puede designarse como representante a las siguientes per-
sonas: a) el notario o los testigos ante los que se formalizd, por uno u otro procedimiento,
el documento de instrucciones previas; b) el responsable del Registro de Instrucciones Pre-
vias; c) personal de las companias que financien la atencion sanitaria de la persona otor-
gante; d) personal sanitario que debe aplicar las instrucciones previas!3. No es el caso
de la legislacién andaluza, si bien habria sido interesante incorporar estas limitaciones.

Aungue la Ley 41/2002 no lo explicite, cabe también nombrar dos o méas representantes,
a actuar de forma sucesiva o conjunta, lo cual puede plantear problemas de discrepancias.
Por ello alguna Ley autonémica prevé una regla especifica: «<En el caso de designar varios
representantes, se debera indicar si éstos actuaran de forma sucesiva o simultanea; y
en este Ultimo caso, si lo haran mancomunada o solidariamente»!3!. La Ley andaluza no
contempla expresamente esta posibilidad, aunque el Decreto 59/2012, si prevé la posi-
bilidad de designar un representante y una persona sustituta del representante, que debe
entenderse que ejercera las funciones de este en caso de fallecimiento o incapacidad del
representante designado!32. Con todo, no deberia existir inconveniente en admitir la desig-
nacion de varios representantes no so6lo sucesivos, sino también solidarios o mancomuna-
dos, si bien el documento habra de precisar el criterio de actuacion para tales casos!33.

129 E| Decreto 259/2007, de Galicia, admite que la persona representante podra ser un menor de edad, no
obstante, la eficacia de esta designacion quedaréa condicionada a que una vez llegada la situacién en la que
deban ser aplicadas las instrucciones previas, la persona representante designada sea mayor de edad y ostente
plena capacidad de obrar —articulo 4.3-.

130 Ley del Pais Vasco 7/2002, de 12 de diciembre (articulo 3.a); Decreto 168/2004, de 10 de septiembre,
de la Comunidad Valenciana (articulo 2.2); Decreto 30/2007, de 22 de marzo, de Castilla y Ledn (articulo 6.2);
Ley de La Rioja 9/2005, de 30 de septiembre (articulo 5.1.d).

131 | ey de La Rioja 9/2005, de 30 de septiembre (articulo 5.1).
132 pecreto 259/2007, de Galicia (articulo 4.3).

133 No obstante, no parece conveniente incluir modos de actuacién complicados (varios, pues es preciso tener
en cuenta que las instrucciones habran de ser consultadas en momentos muchas veces criticos y van dirigidas
al equipo sanitario por lo que la sencillez y claridad seran imprescindibles (M* Angeles Ceballos Hernan).
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De otro lado, alguna normativa autondémica requiere la aceptacion expresa del representan-
tel34, En ausencia de una disposicion de este tipo, se puede entender producida la acepta-
cién de forma tacita, por ejemplo, mediante la simple comparecencia en el centro hospita-
lario ejerciendo el contenido del nombramiento (M® Angeles Parra). No obstante, conviene
quede constancia en la documentacion de la aceptacion del representante!3®. En todo caso,
en Andalucia, el Decreto 59/2012, requiere para la inscripcion en el Registro de la declara-
cion la suscripcién del representante de un documento de aceptacion —articulo 8.4-.

En cuanto a la extincion de la representacion, la Ley 5/2003 -articulo 8.3- prevé la revoca-
cion expresa ante el Registro de su aceptacion por parte de representante designado!3®.
En tal caso, el Registro comunicara al interesado que ha quedado sin efecto la designacion
inicial para que conozca esta circunstancia y pueda designar nuevo representante, si lo
deseal?’,

Pero, ademas, algunas normas autonomicas contemplan supuestos de revocacion legal.
Asi, alguna ley autonémica dispone que el <nombramiento de representante que haya re-
caido en favor del cédnyuge o pareja de hecho de la persona otorgante se extingue a partir,
bien de la interposicion de la demanda de nulidad, separaciéon matrimonial o divorcio, bien
de la extincién formalizada de la pareja de hecho o unién libre. Para el mantenimiento de
la designacion sera necesario, en caso de nulidad, separacion matrimonial o divorcio,
que conste expresamente en la resolucion judicial dictada al efecto. En el supuesto de
extincion formalizada de la pareja de hecho o union libre, serd necesaria la manifestacién
expresa en un nuevo documento»!38, Se trataria de llevar a efecto en este ambito de la
prevision genérica ordenada en el Cédigo Civil —articulo 102-, segun la cual admitida la
demanda de nulidad, separacion o divorcio, quedan revocados los consentimientos y po-
deres que cualquiera de los conyuges hubiere otorgado al otro.

3. Destinatarios de la declaracion
Algunas normas autonémicas tratan esta cuestion, determinando que por destinatario de

la declaracion de voluntad vital anticipada debe entenderse todo aquel personal facultativo
responsable de un tratamiento o intervencién de un paciente que se encuentre en una de

134 Ley de La Rioja 9/2005, de 30 de septiembre (articulo 6).
135 pecreto 13/2006, de Canarias (articulo 4.1.d).

136 En este sentido, la Ley 9/2005, de 30 de septiembre, de La Rioja, prevé que los representantes podran
renunciar a su nombramiento en cualquier momento —articulo 9-.

137 En idéntico sentido, Decreto 13/2006, de Canarias (articulo 5.2).

138 | ey Vasca 7/2002, de 12 de diciembre. De modo similar, la Ley Balear 1/2006, de 3 de marzo, ordena la
revocacion automatica con la interposicion de la demanda de nulidad, separacion o divorcio, o por el cese de
la convivencia, a no ser que el declarante manifieste expresamente que la representacion continua —articulo 5-.
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las situaciones sanitarias previstas para su aplicacion'®. En Andalucia, la Ley 5/2003 no
contiene un precepto de este tipo. No obstante, lo cierto es que este tipo de preceptos
son incompletos, pues el destinatario dependera del contenido de la declaracion de vo-
luntad anticipada. Asi, las voluntades relacionadas con cuestiones como la forma en que
debera realizarse el sepelio, detalles de la ceremonia, o el destino del cuerpo, estan diri-
gidas al representante. No obstante, en general, es cierto que el destinatario principal de
la declaracién de voluntad no puede ser otro que el médico o centro sanitario responsable
de la asistencia sanitaria.

A este respecto, la Ley 41/2002 —articulo 11— establece que el personal sanitario res-
ponsable de su asistencia sanitaria «debera respetar» las opciones e instrucciones sobre
cuidados y el tratamiento de su salud. Por su parte, la legislacion autonémica contiene
preceptos diversos orientados a establecer esta obligatoriedad!*°.

En el ordenamiento andaluz, la Ley 5/2003 —articulo 7— establece que la declaracién de
voluntad vital anticipada, una vez inscrita en el Registro de Voluntades Vitales Anticipadas de
Andalucia, sera eficaz, de acuerdo con lo establecido en el ordenamiento juridico, cuando
sobrevengan las situaciones previstas en ella y en tanto se mantengan las mismas. Dicha
declaracion prevalecera sobre la opinion y las indicaciones que puedan ser realizadas por
los familiares, allegados o, en su caso, el representante designado por el autor de la decla-
racion y por los profesionales que participen en su atencion sanitaria. Asi, la exposicion de
motivos de la Ley 5/2003, declara que la Ley reconoce este derecho «como prevalente ante
cualquier otro criterio, siempre en el marco del vigente Ordenamiento Juridico»4!.

En tal sentido, la Ley 5/2003 (disposicion adicional tnica), introdujo una modificacion en
la Ley 2/1998, de 15 de junio, de Salud de Andalucia —articulo 6.1.7)-, en virtud de la

139 |4 Ley 3/2005, de 23 de mayo, de la Comunidad de Madrid (articulo 8.1), dispone que corresponde
al médico encargado directamente de prestar la asistencia al paciente cumplir las instrucciones previas, sin
perjuicio de la posible intervencién de otros profesionales que participen en las actuaciones asistenciales,
asi como de las recomendaciones de los Comités de Etica Asistencial o del Comité Asesor de Bioética de la
Comunidad. Por su parte, la Ley 1/2006, de 3 de marzo, de llles Balears declara: «Son destinatarios de las
voluntades anticipadas los hospitales, las clinicas, los centros de salud, los dispensarios, los médicos u otras
personas u organismos a los que corresponda cumplir la voluntad anticipada que se manifiesta» (articulo 4). Mas
terminante, la Ley Foral 17/2010, de 8 de noviembre (articulo 54.2), dispone que el documento de voluntades
anticipadas debera ser respetado por los servicios sanitarios y por cuantas personas tengan alguna relacion
con el autor del mismo, «como si se tratara de un testamento».

140 Asi, por ejemplo, la Ley 6/2005, de 7 de julio, de Castilla-La Mancha, establece que las voluntades

anticipadas, formalizadas en un documento conforme a lo dispuesto en esta Ley, obligaran al médico, al equipo
sanitario o a cuantas personas deban ejecutarlo dispuesto en las mismas. Y afade: «Las voluntades anticipadas
prevaleceran sobre la opinién y las indicaciones que puedan ser realizadas por los familiares, allegados o, en
su caso, el representante designado por el autor de la declaracion y por los profesionales que participen en su
atencion sanitaria» (articulo 8.2).

141 pe modo similar, el Decreto 13/2006 de Canarias declara: «La manifestacion anticipada de voluntad eficaz
prevalecera sobre la opinion e indicaciones de terceras personas» (articulo 7).
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cual se declara el derecho a que «se respete su libre decision sobre la atencion sanitaria
que se le dispense». Asimismo, sera preciso el previo consentimiento escrito del paciente,
libremente revocable, para la realizacion de cualquier intervencion sanitaria, excepto, entre
otros supuestos:

«2. Cuando no esté capacitado para tomar decisiones, en cuyo caso se estara a lo
dispuesto en la declaracion de voluntad vital anticipada.

3. Cuando no estando capacitado para tomar decisiones y no haya emitido de-
claracién de voluntad vital anticipada, el derecho correspondera a sus familiares,
representantes legales o personas allegadas, y en el caso de no existir éstos, o no
ser localizados, correspondera a la autoridad judicial.

4. Cuando exista peligro inminente de lesion grave irreversible o de fallecimiento
gue exija una actuacion urgente, salvo que la declaracion de voluntad vital anticipa-
da disponga otra cosa».

De este modo, se refuerza la regla segin la cual la declaracion de voluntad vital anticipada
prevalece sobre el criterio de los familiares, representantes legales o personas allegadas.
No obstante, aun tratandose del deber principal, no es el Unico, por lo que habria sido
oportuno que la Ley explicitara los deberes que los profesionales sanitarios, especial-
mente el médico responsable del paciente, tienen las siguientes obligaciones en materia
de expresion anticipada de voluntades. Siguiendo parcialmente el criterio explicitado en
alguna ley autonomica'*?, podrian sefialarse los siguientes:

1) Aceptar el documento que recoja la expresion anticipada de voluntades y entregarlo al
departamento competente del centro sanitario para su remision al registro de volunta-
des anticipadas competente por razon del territorio, salvo que ya lo hubiera registrado
antes el propio pacientel43.

2) Incorporar el documento a la historia clinica del paciente, pues de este modo todos los
profesionales que intervengan en el proceso del paciente puedan conocer su existencia.

3) Si el documento no consta en la historia clinica, verificar su existencia en el registro
de la Comunidad Auténoma y en el Registro Nacional de Instrucciones Previas. En este
sentido, en su version original, la Ley 5/2003 dispuso lo siguiente: «Cuando se preste
atencioén sanitaria a una persona, que se encuentre en una situacién que le impida to-

142 | 5 Ley 3/2005, de 8 de julio, de Extremadura (articulo 20.1). Véase también, F. Abellan-Garcia Sanchez,
2008, 117.

143 Asi, por ejemplo, el Decreto 311/2007 de Extremadura, establece que los profesionales sanitarios,
especialmente el médico responsable del paciente, tienen entre las obligaciones atribuidas por la Ley 3/2005,
de 8 de julio, la de aceptar los documentos que recojan la expresion anticipada de voluntades, entregarlos
al departamento competente del centro sanitario para su remision al Registro de Expresién Anticipada de
Voluntades e incorporarlos a la historia clinica del paciente —articulo 7.4-.
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mar decisiones por si misma, en los términos previstos en el articulo 2 de esta Ley, los
profesionales sanitarios responsables del proceso consultaran si existe en el Registro
constancia del otorgamiento de voluntad vital anticipada y, en caso positivo, recabaran
la misma y actuaran conforme a lo previsto en ella» —articulo 9.2—-.

En cambio, tras la modificacién efectuada por la Ley 2/2010, la Ley 5/2003 establece
lo siguiente: «Cuando se preste atencidn sanitaria a una persona que se encuentre en
una situacién que le impida tomar decisiones por si misma, en los términos previstos
en la presente Ley, los profesionales sanitarios implicados en el proceso consultaran su
historia clinica para comprobar si en ella existe constancia del otorgamiento de la de-
claracién de voluntad vital anticipada, actuando conforme a lo previsto en ella» —articulo
9.2—-, precepto reiterado por la Ley 2/2010: «En caso de que los pacientes se hallen
en situacion de incapacidad de hecho, los profesionales procederan de acuerdo con lo
previsto en el articulo 9.2 de la Ley 5/2003, de 9 de octubre» —articulo 19.2-.

Ahora bien, como quiera que el presupuesto de estos preceptos esta constituido por la
efectiva integracion del documento en la historia clinica, la Ley 2/2010, tuvo la pruden-
cia de afnadir la siguiente disposicion transitoria: «<No obstante lo previsto en el articulo
9.2 de la Ley 5/2003, de 9 de octubre, hasta tanto el contenido de la declaracion de
voluntad vital anticipada se incorpore a la historia clinica, conforme a lo previsto en
el articulo 9.2 de la presente Ley, los profesionales sanitarios responsables de los
pacientes que se encuentren en el proceso de muerte estaran obligados a consultar el
Registro de Voluntades Vitales Anticipadas».

Por su parte, y en coherencia con esta modificacion legal, el Decreto 52/2912 —articulo
11.3- establece que la historia clinica de la persona debera ser consultada por profesio-
nales sanitarios que participen en su proceso asistencial para comprobar si en ella existe
constancia del otorgamiento de una declaracion de voluntad vital anticipada, y deberan
acceder a la misma cuando la persona otorgante no pueda expresar personalmente su
voluntad.

4) Respetar lo dispuesto en el documento, con los limites establecidos en la Ley, es decir,
que vulneren el ordenamiento juridico, la lex artis o que no se correspondan con el
supuesto de hecho que se hubiera previsto al otorgarlas, limites cuyo alcance se trata
mas adelante.

En Andalucia, la Ley 2/2010 ha reforzado la vinculacién de la declaracion de voluntad
vital anticipada. De un lado, la Ley 2/2010 declara: «Todos los profesionales sanitarios
implicados en la atencion de los pacientes tienen la obligacion de respetar los valo-
res, creencias y preferencias de los mismos en la toma de decisiones clinicas, en los
términos previstos en la presente Ley, en la Ley 41/2002, de 14 de noviembre, en la
Ley 5/2003, de 9 de octubre, y en sus respectivas normas de desarrollo, debiendo
abstenerse de imponer criterios de actuacion basados en sus propias creencias y con-
vicciones personales, morales, religiosas o filosoficas» —articulo 18.2—. Precepto que
curiosamente reitera la Ley en el articulo siguiente: «Los profesionales sanitarios tienen
obligacion de respetar los valores e instrucciones contenidos en la declaracion de vo-
luntad vital anticipada, en los términos previstos en la presente Ley, en la Ley 41/2002,

379



EL DERECHO DE SALUD DE ANDALUCIA: EL SISTEMA SANITARIO PUBLICO DE ANDALUCIA

de 14 de noviembre, en la Ley 5/2003, de 9 de octubre, y en sus respectivas normas
de desarrollo» —articulo 19.3-.

5) Razonar, por escrito, en la historia clinica, la decisién final que se adopte. Debe subra-
yarse que se trata de una obligacién ordenada directamente en la Ley 41/2002: «En la
historia clinica del paciente quedara constancia razonada de las anotaciones relaciona-
das con estas previsiones»144,

6) Informar a los pacientes del caracter y finalidad del documento de expresién anticipada
de voluntades, y ayudar en la redaccién e interpretacion del mismo, evitando toda coac-
cion, asi como aconsejar a los pacientes la actualizacién del contenido del documento,
cuando aparezcan posibilidades médicas que el enfermo no hubiera previsto. Como se
ha sefalado antes, la Ley 2/2010, dispone que todos los profesionales sanitarios estan
obligados a proporcionar, a las personas que se la soliciten, informacién acerca del
derecho a formular la declaracion de voluntad vital anticipada —articulo 19-.

Uno de los principales problemas de las leyes autonémicas sobre instrucciones previas es
la ausencia de un régimen sancionador que penalice las conductas contrarias a las mis-
mas. En este sentido, la Ley 5/2003 no era una excepcion. Ahora bien, esta laguna ha sido
subsanada por la Ley 2/2010, la cual tipifica como infracciones muy graves «El obstaculo
o impedimento a los ciudadanos del disfrute de cualquiera de los derechos expresados en
el Titulo Il de la presente Ley», y «La actuacion que suponga incumplimiento de los deberes
establecidos en el Titulo Ill de la presente Ley» —articulo 31.1-. Y debe recordarse que
entre los derechos del Titulo Il se encuentra el derecho a realizar la declaracion de volun-
tad vital anticipada —articulo 9—, y entre los deberes del Titulo lll los deberes respecto a la
declaracion de voluntad vital anticipada —articulo 19-1%5. Por lo demaés, no debe excluirse
por completo la posibilidad de responsabilidad patrimonial, sobre todo, la objetiva de la
Administracion, cuando se haya desatendido una instruccion previa o se haya hecho una
indebida interpretacién!4®.

144 asi Decreto 13/2006, de Canarias (articulo 22.2).

145 por sy parte, S. Gallego Riestra, 2009, 177, considera que en determinados supuestos extremos de
encarnizamiento terapéutico con un enfermo podria incurrirse en responsabilidad civil por dafio moral derivado
de la falta de respeto a su autonomia.

146 \1. Pérez Roldan, 2007.
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V. EFICACIA, LIMITES, VARIACION
1. Eficacia de la declaracion

Como senala alguna norma autonoémica, el documento de instrucciones previas surtira
sus efectos cuando el otorgante no pueda manifestar por si mismo su voluntad. <En con-
secuencia, si el otorgante conservara su capacidad, su voluntad prevalecera sobre lo
expresado en el documento otorgado»'*’. Lo que pasan por alto estas disposiciones es
quién decide cuando el paciente no esta en condiciones de expresar su voluntad. A este
respecto, no cabe si no acudir, por analogia, al criterio empleado por la Ley 41/2002,
respecto al consentimiento informado, segln la cual corresponde al médico responsable
de la asistencia determinar si el paciente es capaz o no de tomar decisiones!48,

En todo caso, si el paciente esta consciente y en uso de sus facultades se le puede reca-
bar un consentimiento informado ordinario, y debe entenderse que esta via prevalecera
sobre un posible documento de voluntad anticipada preexistente, pues el presupuesto de
ésta es justamente que «concurran circunstancias clinicas en las cuales no pueda expresar
personalmente su voluntad» —articulo 2 Ley 5/2003-. Es decir, el consentimiento informa-
do “actual” del otorgante prevalece frente a las instrucciones que consten en el documen-
to. Y es fundamental que esta regla esté explicitada en la Ley, para generar la adecuada
seguridad a los otorgantes de no verse en ninglin caso constrefidos por la voluntad en su
dia expresada en el documento!#°.

En tal sentido, la Ley 5/2003 —articulo 8.2- precisa que si una persona ha otorgado una
declaracion de voluntad vital anticipada y posteriormente emite un consentimiento informa-
do eficaz que contraria, exceptia o matiza las instrucciones contenidas en aquélla, para la
situacién presente o el tratamiento en curso, prevalecera lo manifestado mediante el con-
sentimiento informado para ese proceso sanitario, aunque a lo largo del mismo quede en

147 Ley 9/2005, de 30 de septiembre, de La Rioja (articulo 7.1); Ley 3/2005 de la Comunidad de Madrid
(articulo 7). En este sentido, la Ley 3/2005, de 8 de julio, de Extremadura declara: «Mientras la persona
conserve su capacidad, la posibilidad de expresarse y actue libremente, conforme a lo dispuesto en el articulo
17.1 de esta Ley, su voluntad, expresada por escrito, prevalecera sobre las instrucciones contenidas en el
documento de expresion anticipada de voluntades» (articulo 21.1). El Unico reparo es la exigencia en todo caso
que se exprese el consentimiento por escrito, lo cual no exige la Ley 41/2002 (S. Gallego Riestra, 2009, 179).
Por su parte, el Proyecto de Ley reguladora de los derechos de la persona ante el proceso final de la vida, tras
declarar que las instrucciones previas podran ser modificadas o revocadas mediante cualquiera de los medios
previstos para su otorgamiento, ahadia lo siguiente: <En todo caso, cuando la persona que se encuentre en el
proceso final de la vida conserve su capacidad, la voluntad manifestada durante este proceso prevalecera sobre
cualquier otra previa» (articulo 10).

148 g, Gallego Riestra, 2009, 180.
149 psi, J. A. Seoane, 2006, 290.
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situacion de no poder expresar su voluntad!®°. Asimismo, si el documento de instrucciones
previas es posteriormente modificado, sustituido o revocado, prevalecera el contenido del
dltimo documento otorgado, tal como se vera mas adelante!®!,

En definitiva, la declaracién anticipada de voluntad sélo dejara de tener efectos por pos-
terior declaracién de voluntad del otorgante realizada en el momento del acto médico,
emitida con plena consciencia y con conocimiento informado, o a través de su modifica-
cion formal posterior, mediante el acto de revocacion que se trata mas adelantel2. Como
sefala F. Abellan, una cosa es la forma de variar el documento en si de instrucciones o
voluntades, que requiere de una formalidad escrita regulada, y otra cosa es poder dejar sin
efecto su contenido verbalmente mientras se conserve la capacidad!®3,

De otro lado, debe senalarse que, a diferencia de los que sucede en otros ordenamientos,
en Espana las declaraciones previas no caducan, lo que puede originar problemas deri-
vados de los avances cientificos, de lo que nos ocupamos mas adelante. Por ello, es de
interés que se promueva la revision periddica de las instrucciones previas por parte del
declarante, con la doble finalidad de que estén siempre actualizadas y de que se demues-
tre el persistente interés del declarante!®4,

Finalmente, en cuanto a su eficacia territorial, la doctrina es unanime a la hora de precisar
que, siempre que conste por escrito, que es la Unica exigencia basica fijada por la Ley
estatal, los servicios de salud deben respetar las declaraciones de voluntad otorgadas

150 Exactamente en el mismo sentido se expresa la Ley 3/2005, de 8 de julio, de Extremadura (articulo 21.3).
Como senala algun autor (M. Pérez Roldan, 2007), la relacién médico-paciente puede desarrollarse con gran
flexibilidad y espontaneidad, de manera que en el curso de ese proceso de didlogo, el paciente puede hacer
consideraciones que encierren verdaderas revisiones 0 revocaciones expresas o presuntas de lo que hizo
constar en un documento de voluntad anticipada. Ante esa tesitura lo aconsejable seria no sélo dejar constancia
de esas manifestaciones en la historia clinica, sino transformarlas en una declaraciéon de voluntad formalizada,
por ejemplo, ante tres testigos por su mayor facilidad en un entorno clinico.

151 pgj Ley 9/2005, de 30 de septiembre, de La Rioja (articulo 7.2).
152 psj, Decreto 13/2006, de Canarias (articulo 7).

153 F Abellan-Garcia Sénchez, 2008, 128. Como sefiala S. Gallego Riestra, 2009, 195, en estos casos
simplemente no es aplicable la voluntad anticipada pus falta el presupuesto de la misma, es la falta de capacidad
del declarante.

154 psj, J. Zabala Blanco, 2007, 112; J. Sanchez Caro, 2008, 54. En este sentido, J. Seoane, 2006, 289, ha
propuesto introducir en el documento de instrucciones previas una clausula de ratificacién o revision periédica,
que reforzaria la fiabilidad y la actualidad de las voluntades manifestadas, y facilitaria su interpretacion y
aplicacién, si bien no incluir esta clausula o no manifestar la ratificacion en el documento de instrucciones
previas no seria causa de invalidez del documento.
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conforme a los requisitos de otras Comunidades Auténomas, bastando para ello la inscrip-
cion en el Registro estatal, tal como se trata mas adelante!®>.

2. Limites de la declaracion

De acuerdo con lo establecido en el articulo 11.3 Ley 41/2002, «<No seran aplicadas las
instrucciones previas contrarias al ordenamiento 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
manifestarlas». Y en sentido similar se prenuncian las normas autonémicas!®®.

A) Instrucciones previas contrarias al ordenamiento juridico

En puridad, la mencién de este limite era innecesaria, pues, como es conocido, el Codigo
Civil —articulo 1255- ordena que las disposiciones de los negocios juridicos no pueden ser
contrarias a la Ley. Pero, evidentemente, el legislador esta pensando en la eutanasia, tipi-
ficada como delito en el articulo 143.4 de la Ley Orgéanica 10/1995, de 23 de noviembre,
del Coédigo Penal, que castiga al que «causare o cooperare activamente con actos necesa-
rios y directos a la muerte de otro, por la peticion expresa, seria e inequivoca de éste, en
el caso de que la victima sufriera una enfermedad grave que conduciria necesariamente
a su muerte, o que produjera graves padecimientos permanentes y dificiles de soportar,
sera castigado con la pena inferior en uno o dos grados a las senaladas en los nimeros
2y 3 de este articulo»!%7,

Como es conocido, se suele diferenciar entre la eutanasia activa y la pasiva. La primera
consiste en actos ejecutivos que suponen un acortamiento de la vida del paciente, distin-
guiéndose entre la eutanasia directa que persigue directamente la muerte de una persona
que sufre una enfermedad (que, en todo caso, seria punible) y la eutanasia indirecta que
consiste en la aplicacién de analgésicos o lenitivos a una persona préxima a la muerte
patologica o traumatica con la finalidad exclusiva de eliminar o paliar los graves e inso-
portables sufrimientos fisicos que padece, sin perjuicio de que aquéllos puedan producir

155 v elio a pesar de que en la tramitacion parlamentaria de la Ley 41/2002, no se aprobaron las enmiendas
presentadas por el Grupo Parlamentario Socialista ni por Convergencia y Unié en las que se proponia incorporar
una disposicion conforme a la cual, los documentos formalizados con arreglo a lo previsto en la legislacion de
una Comunidad Auténoma surtirian efecto en todo el territorio nacional.

156 s, anticipandose al legislador basico, la Ley 21/2000, de 29 de diciembre, de Cataluiia dispuso: «no se
pueden tener en cuenta voluntades anticipadas que incorporen previsiones contrarias al ordenamiento juridico o
a la buena préctica clinica, o que no se correspondan exactamente con el supuesto de hecho que el sujeto ha
previsto en el momento de emitirlas» —articulo 8.3-.

157 ygase F. Rey Martinez, Eutanasia y derechos fundamentales, Centro de estudios politicos y constitucionales,
Madrid, 2008.
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un acortamiento no significativo de su vida. Por su parte, la eutanasia pasiva consiste en
la no iniciacién o en la interrupcion de un tratamiento que contribuye a la prolongacion
artificial de la vida humana deteriorada de forma irreversible por una enfermedad incurable
y terminal, de manera que se acelera el desenlace mortal!®8.

Pues bien, hecha esta distincion, existe consenso en que la llamada eutanasia pasiva, se-
dacion terminal o fin del encarnizamiento terapéutico es considerada una practica acepta-
ble y, por tanto, conforme al ordenamiento juridico. Igualmente, como nos consta, determi-
nadas leyes autondmicas aceptan expresamente la llamada eutanasia activa indirectal®®.

Por el contrario, seria contraria al ordenamiento, y subsumible en el tipo penal indicado,
una instruccién consistente en una practica de eutanasia activa directa. Por tanto, unas
voluntades anticipadas en las que se solicitara directamente el suministro de un farmaco o
tratamiento para acabar directamente con la vida son ineficaces, y quien las ejecutara incu-
rriria en una conducta ilicita. Lo que no excluye que exista un abanico de posibilidades de
compleja valoracion, desde la conducta inequivoca delictiva de la eutanasia activa directa,
hasta la claramente legitima de la eutanasia pasiva indirecta'®®,

En este punto, resulta interesante aludir al Dictamen 90,2007, de 27 de febrero de 2007,
emitido por el Consejo Consultivo de Andalucia, en torno a la peticion de una paciente, me-
diante la que solicitaba la suspension del tratamiento con ventilacion mecanica que venia
recibiendo en los ultimos 10 afnos en un centro hospitalario de Granada. En el mismo se
plantean y resuelven las dos siguientes cuestiones juridicas:

1. Si la solicitud de limitacion del esfuerzo terapéutico y negativa al tratamiento con venti-
lacién mecanica, efectuada por la paciente puede considerarse adecuada a derecho.

2. En el supuesto de que la anterior consulta se sustancie con un dictamen afirmativo, si
la actuacién de los profesionales sanitarios procediendo a la desconexion del aparato
de ventilacién mecanica, una vez cumplidos los requisitos establecidos por la Comisién
Autonomica de Etica e Investigacion Sanitarias, puede considerarse punible desde el
punto de vista juridico.

158 Con frecuencia se argumenta que la linea divisoria entre la eutanasia activa y la pasiva no siempre es neta,
por ejemplo, en el caso de enfermedad incurable de largo desarrollo, si bien en la actualidad existe consenso
en considerar la retirada de soportes vitales como equivalente a la no continuacion de un tratamiento. De otro
lado, se plantea el problema de enfermedades incurables en las que no cabe la eutanasia pasiva: cuando no
estan afectados organos y funciones vitales, y la tnica forma de poner fin al sufrimiento es la eutanasia activa.

159 F, Abellan, 2008, 137, sefala dos requisitos: que el suministro de los analgésicos lo realice un médico y
que lo haga en el marco de la lex artis médica. En estos casos la impunidad de la conducta del médico derivaria
del cumplimiento por su parte del deber constitucional de salvaguardar el derecho a la integridad fisica y moral
de los ciudadanos.

160 | sancho Gargallo, 5.
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Respecto a la primera de las cuestiones, el Consejo Consultivo de Andalucia, después de
analizar la normativa tanto nacional, como internacional y autondmica al respeto, asi como
la jurisprudencia del Tribunal Constitucional, y del Tribunal Europeo de Derechos Humanos,
sefala que la contestacion a la consulta pasa por el analisis de la normativa especifica
que regula la autonomia del paciente. A este respecto, el Consejo Consultivo de Andalucia
entiende que se trata de una peticion amparada por el derecho a rehusar el tratamiento y
su derecho a vivir dignamente, sin estar exceptuada por ninguna de las previsiones lega-
les especificamente examinadas en este fundamento juridico que permitirian continuar la
asistencia médica en contra del consentimiento de la paciente. Siendo asi, resulta exigible
la conducta debida por parte de los profesionales sanitarios para que sea respetado el
derecho de la misma a rehusar los medios de soporte vital que se le aplican.

En cuanto a la segunda de las cuestiones, el Consejo Consultivo mantiene que la interrup-
cién de la ventilaciéon mecanica es una conducta pasiva e indirecta, que se justifica por
la existencia de un deber de respetar una decision libre y consciente del paciente en tal
sentido, amparada por la legislacion especificamente reguladora de la asistencia sanitaria,
y en consecuencia los profesionales sanitarios que la adopten deben quedar impunes por
la razon que se acaba de indicar. Anade, este érgano consultivo que “aun en la hipotesis
de que la interrupcion de la ventilacion mecanica no se considerase conducta pasiva o
indirecta, dichos profesionales estarian exentos de responsabilidad criminal por actuar en
cumplimiento de un deber y, por tanto, amparados en el articulo 20, apartado séptimo,
del Cédigo Penal”16!,

De otro lado, como es conocido, el ordenamiento juridico también impide aceptar instruc-
ciones previas o voluntades anticipadas que constituyan un riesgo para la salud publica.

161 £ Dictamen fue adoptado por la Comisién Permanente del Consejo Consultivo de Andalucia con un voto
particular disidente, formulado por el Consejero Sr. Sanchez Galiana que considera que “la solicitud de limitacion
del esfuerzo terapéutico y negativa al tratamiento con ventilacién mecénica no puede considerarse ajustada a
Derecho. No resulta admisible, a nuestro entender, una interpretacion forzada o radical de la Ley de Autonomia
del Paciente que suponga una exaltacion sin limites del principio bioético de la autonomia del paciente, ya que
colisionaria directamente con otros elementos de nuestro ordenamiento juridico, pudiendo acarrear graves
consecuencias juridico-penales, en relacion con los profesionales sanitarios que de algin modo participasen en
la desconexion del respirador, a pesar de cumplir con los requisitos establecidos por la Comisién Autonémica
de Etica e Investigacion Sanitarias. Entendemos que ni la Comunidad Autdnoma, ni en particular la Consejeria de
Salud, deberian acceder a algo que no esta legalizado por el vigente ordenamiento juridico”. Anadié que en el
supuesto en cuestion no estamos ante una anticipacion de la muerte como consecuencia secundaria de aplicar
un tratamiento paliativo, en una situacién de enfermedad de muerte avanzada o minusvalia grave cronica, y
con el consentimiento de la paciente, conducta que se podria considerar licita, sino ante la provocacién directa
de la muerte, atendiendo a la peticion de la paciente, orientada a eliminar sus graves sufrimientos fisicos o
psiquicos, a través de la desconexion del respirador. La desconexién del respirador como soporte vital, supone,
un comportamiento activo que, en el supuesto de enfermedad mortal avanzada o minusvalia grave crénica, y
con el objetivo de terminar con la situacién clinica desfavorable en que se encuentra la paciente, llevado a cabo
por peticion expresa de ésta, como ocurre en el caso examinado, no sélo constituye un comportamiento que
no puede ser exigido a un profesional sanitario, sino que, ademas, constituye una actividad delictiva (homicidio
consentido del articulo 143.4 del Cédigo Penal) que en modo alguno puede justificarse a través de la causa de
justificacion de cumplimiento de un deber.
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En tal sentido, la propia Ley 41/2002 establece que “los facultativos podran llevar a cabo
las intervenciones clinicas indispensables a favor de la salud del paciente, sin necesidad
de contar con su consentimiento, cuando existe riesgo para la salud publica a causa de
razones sanitarias establecidas por la Ley” —articulo 9.2-162,

Finalmente, la Ley 41/2002 declara que «no seran aplicadas las instrucciones contrarias
al ordenamiento juridico», por lo que no prohibe que el otorgante incorpore una voluntad
contraria al ordenamiento juridico, sino simplemente que, de hacerlo asi, la misma no
sera aplicada. En este sentido, algunas leyes autonémicas declaran expresamente que se
tendran por no puestas, y por tanto no seran aplicadas, las instrucciones que en el mo-
mento de ser aplicadas resulten contrarias al ordenamiento juridico!®3. Esto es relevante,
pues es posible que determinadas previsiones que no se ajusten al ordenamiento juridico
vigente en el momento de su declaracién, en un futuro puedan tener cabida dentro de la
legalidad!é*,

B) Instrucciones previas contrarias a la lex artis

Este limite no debe entenderse como una vaga remisién a la “ética médica”, lo cual supon-
dria dejar en manos de la voluntad del personal sanitario la efectividad de este derecho!®5,
También es cuestionable que la Ley se refiera en este punto a las normas deontolégicas,
pues requieren de su aprobacion por los correspondientes Colegios Profesionales y, en tal
caso, pasan a formar parte del ordenamiento juridico (STC 219/1989), lo cual nos lleva
al limite anterior.

La mencion legal a la lex artis hace referencia mas bien a la llamada buena practica cli-
nica, es decir, la forma correcta de actuar por parte de un profesional atendiendo a las

162 j_J. Olivan del Cacho, 2006, 135, plantea la necesidad de obtener la correspondiente autorizacion judicial
para incumplir una instruccion del afectado en estos casos.

163 Ley 7/2002, de 12 de diciembre, del Pais Vasco —articulo 5.3—; Ley 9/2005, de 30 de septiembre, de La
Rioja —articulo 5.2-.

164 psilo puso de manifiesto ya el <Documento sobre las voluntades anticipadas», elaborado por el Grupo de
Opinién del Observatori de Bioética i Dret Parc Cientific de Barcelona, Barcelona, junio de 2001. En este sentido
parece manifestarse S. Gallego Riestra, 2009, 184.

165 £} ¢itado «Documento sobre las voluntades anticipadas», elaborado por el Grupo de Opinién del Observatori
de Bioetica i Dret Parc Cientific de Barcelona, Barcelona, junio de 2001, se manifesté abiertamente critico con
este limite legal: <la mencion a conceptos abiertos, como que no se tendran en cuenta voluntades contrarias “a
la buena practica clinica” —sin que se especifique en ninguna parte cémo y quién define, en cada momento, qué
se ha de entender por buena practica clinica— puede dejar sin efecto la voluntad expresada por el otorgante del
Documento si el personal sanitario, o las asociaciones sanitarias, entienden que tienen la facultad de interpretar
la adecuacion del contenido del Documento de voluntades anticipadas a una imprecisa “buena practica clinica”.
Es decir, vuelve a aparecer —y ahora en un texto legal- la actitud injustificadamente paternalista que una norma
dirigida precisamente a preservar la autonomia de los pacientes habria tenido que abandonar sin ambigliedad».
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circunstancias que se le presentan de disponibilidad de tiempo, medios y lugar donde se
encuentral®. La cuestion es el determinar el alcance de la buena practica, pues una in-
terpretacion amplia puede llevar a la perfecta inutilidad este tipo de declaraciones!®’. Mas
aun, una cierta corriente de pensamiento presente incluso en el sector médico defiende
que una “buena practica” deja de serlo si no respeta la voluntad del enfermo, si no respeta
su autonomial®®,

En general, las demandas de limitacion o abstinencia de tratamientos deberian respetarse
siempre, pues la abstencién de tratar no se puede objetar ni se puede invocar la «<buena
practica» o la lex artis como excusa para imponer un tratamiento en contra de la voluntad.
De hecho la limitacion del tratamiento es la razén de ser del documento de voluntades
anticipadas!®®.

Mas juego puede presentar la lex artis en relacion con las instrucciones en las que se
expresa el deseo de recibir un concreto tratamiento, esto es, respecto a las obligaciones
de hacer. Y, en tal sentido, en algunas normas autondmicas se dispone: «Tampoco seran
aplicables, y en consecuencia se tendran por no puestas, las instrucciones relativas a
las intervenciones médicas que la persona otorgante haya manifestado que desee recibir
cuando resulten contraindicadas para su patologia»17°.

Asimismo, la lex artis también es relevante respecto a la aplicabilidad de los denomina-
dos tratamientos fdtiles, esto es, aquellos que deben descartarse porque no producen
beneficio alguno al paciente, y donde también debemos incluir los supuestos en los que el

166 £ Apellan, 2008, 137. En este sentido, la Ley Foral 17/2010, de 8 de noviembre (articulo 54.3), ha
sustituido la referencia a la lex artis por la <buena préctica clinica y la mejor evidencia cientifica disponible».

167y, J. C. Siurana.

168 Ameneiros Lago, Carballada Rico y Garrido Sanjuan, 2001, 121, quienes consideran que el tradicional
modelo paternalista estéa siendo sustituido por un “modelo autonomista” de relacion médico-paciente.

169 vig, J. Busquet Font, 2008, 195. Como bien sefala S. Gallego Riestra, 2009, 185, no tendria sentido
diferenciar el alcance de la lex artis en funcion de que el paciente se encuentre consciente para emitir un
consentimiento informado o que nos encontremos ante unas instrucciones previas. En el primer caso, esta claro
que el consentimiento informado forma parte de la lex artis, es decir, una actuacion médica que prescinda del
consentimiento informado es una actuacion contraria a la lex artis; en cambio, las instrucciones previas estarian
sujetas a la lex artis, lo que supondria su absoluto vaciamiento. Sobre la negativa a los tratamientos sanitarios,
véase el clasico en nuestra literatura juridica, E. Cobreros Mendazona, Los tratamientos sanitarios obligatorios y
el derecho a la salud, IVAP, Onati, 1988, donde se defiende que la voluntad de las personas debe ser respetada,
siempre que no se encuentren en situacion de incapacidad.

170 Ley 7/2002, de 12 de diciembre, del Pais Vasco (articulo 5.4); Ley 3/2005, de 23 de mayo, de la Comunidad
de Madrid (articulo 11.2). En tal sentido, J. A. Seoane, 2006, 289, ha propuesto optar por la contraindicacion
o lo contraindicado como limite a la aplicacion de las instrucciones previas, en lugar de emplear el recurso a la
lex artis, en la medida en que delimita con mayor precision el alcance del ejercicio de la autonomia del paciente
otorgante y de la actuacion y las obligaciones de los profesionales sanitarios.
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beneficio esperado puede ser muy pequeno, por lo que tampoco procede realizarlos (al no
estar indicados) aunque los haya solicitado el paciente (o los pida su familia)!7L.

En definitiva, el paciente puede rechazar una actuacion sanitaria, pero no puede pedir que
se le trate con terapias o tratamientos contrarios a la lex artis'’2. Es decir, se trataria de
una objecion de ciencia.

Relacionado con esto, la Ley 41/2002 no contiene mencién alguna relativa a la objecion
de conciencia para el equipo médico respecto a la aplicacién del contenido del documento
de instrucciones previas!’3, sin embargo, esta prevision si se recoge en la legislacion de
algunas Comunidades Auténomas, en la que se viene a establecer que en caso de que en
el cumplimiento del documento de voluntades anticipadas surgiera la objecion de concien-
cia de algun facultativo, la administracion pondra los recursos suficientes para atender la
voluntad anticipada de los pacientes en los supuestos recogidos en el actual ordenamiento
juridicot”4.

Nada se prevé expresamente en la Ley 5/2003. Ante ello debe recordarse que la doctrina
constitucional considera que no existe en nuestro derecho un reconocimiento de la obje-
cion de conciencia con caracter general, de manera que no cabe admitir mas objeciones

171 F abellan, 2008, 143.
172 psj, S. Gallego Riestra, 2009, 186.

173 pyrante la tramitacion parlamentaria de la Ley 41,/2002, el Grupo Parlamentario Mixto formul6 una enmienda
en este sentido, a tenor de la cual “La Administracion sanitaria garantizara que el derecho de los profesionales
sanitarios a la objecion de conciencia no limite el derecho reconocido en este articulo. Si se produjese tal
circunstancia, debera adoptar las medidas necesarias para garantizar el contenido de la voluntad del paciente
recogida en el documento”. Enmienda que no fue acogida.

174 prticulo 17 Ley de la Comunidad Valenciana de la Ley 1/2003, de 28 de enero; articulo 20.2 de la Ley
3/2005, de 8 de julio, de Extremadura y articulo 5.2 del Decreto 80/2005, Region de Murcia; Ley 9/2005,
de 30 de septiembre, de La Rioja (articulo 7.4). Mas brevemente, en la Comunidad de Madrid se sefiala que
los profesionales sanitarios podran ejercer la objecién de conciencia con ocasién del cumplimiento de las
instrucciones previas (articulo 3.3 de la Ley 3/2005, de 23 de mayo). Por su parte, en las Islas Baleares se
prevé que en el caso de que contra el cumplimiento de las instrucciones previas se manifestase la objecion
de conciencia de algun facultativo, éste debe comunicarlo al interesado o a su representante y a la consejeria,
que debe garantizar los profesionales sanitarios y los recursos suficientes para atender a voluntad manifestada
(articulo 6.1 de la Ley 1/2006, de 3 de marzo). Asimismo, en el Decreto 58/2007, de 27 de abril, que
desarrolla la Ley, se establece que “el facultativo encargado de la salud del paciente, en el caso de que no pueda
llevar a término el contenido de la declaracién de voluntades anticipadas por motivos personales, morales o
religiosos, ha de poner esta cuestién en conocimiento de la gerencia o direccion del centro, para que ésta
adopte las medidas pertinentes para que el contenido de las instrucciones previas otorgadas por el paciente se
cumplan” (articulo 4). Por su parte, el Decreto 311,/2007 de Extremadura dispone: <En el caso de que se hiciera
uso del derecho a la objecién de conciencia por parte del facultativo responsable de la asistencia, la autoridad
sanitaria competente dispondra los recursos suficientes para atender la expresion anticipada de voluntades
de los pacientes en los supuestos recogidos en el ordenamiento juridico, requiriéndose, en caso necesario, la
cooperacion del Comité de Bioética Asistencial correspondiente» —articulo 13.3-.

388



CAPITULO VII. LA DECLARACION DE VOLUNTAD VITAL ANTICIPADA EN ANDALUCIA

que aquellas expresamente reconocidas en la Constitucion o en una ley ordinaria (SSTC
160/1987 y 321/1994)175,

En todo caso, la Ley 2/2010, establece que las instituciones sanitarias responsables de
la atencion directa a los pacientes deberan arbitrar los medios para que los derechos de
estos no se vean mermados en ningln caso o eventualidad, «incluida la negativa o ausen-
cia del profesional o la profesional», asi como cualquier otra causa sobrevenida —articulo
22.2-. Ahora bien, se trata de una medida de garantia, que no prejuzga la legitimidad o no
de la negativa del facultativo a cumplir la declaracion de voluntad anticipadal’e.

C) Falta de correspondencia entre el supuesto de hecho previsto por el sujeto y la
situacion real

Este supuesto es obvio, pues en rigor no existe ninguna instruccion previa al respecto.
No obstante, deberian evitarse interpretaciones maximalistas inspiradas en el redactado
desafortunado de la Ley cuando dice «no se pueden tener en cuenta voluntades anticipa-
das que no correspondan con el supuesto que el sujeto ha previsto», pues una exigencia
de correspondencia exacta invalidaria de hecho cualquier tipo de declaracion de voluntad
anticipadal”’.

Ahora bien, no debe obviarse la posibilidad de que se presenten problemas de interpreta-
cion de la voluntad del paciente y su adecuacion a la situacion actual, especialmente en los
casos en que exista un importante desfase entre la voluntad plasmada en el documento y
las posibilidades que pueda ofrecer la medicina debido a los avances de la ciencia médica
(por ejemplo, que en el momento en el que se realizaron las instrucciones previas no exis-
tieran o no se hubiera tenido noticia de las posibilidades de la ciencia médica para afrontar
la patologia o dolencia). En tal caso estaria justificado que no se respetara la voluntad
del paciente, si bien no cabe duda de que se trata de una decision delicada y dificil. En

175 De otra opinion, F. Abellan, 2008, p. 147, considera que la vinculacion de la objecién de conciencia con
la libertad ideoldgica y religiosa permite extenderlo a situaciones similares relacionadas con el principio y
final de la vida que se planteen en el futuro, en las que la carga ideoldgica o religiosa resulta especialmente
acentuada, con apoyo en la STC 53/1985 sobre el aborto, que —como puede observarse— es anterior a las
otras citadas. Ademas, en la STC 135/2000 se declara que el derecho a la libertad ideoldgica no resulta por
si solo suficiente para eximir a los ciudadanos, por motivos de conciencia, del cumplimiento de los deberes
legalmente establecidos. Véase la posicion intermedia de S. Gallego Riestra, 2009, 193.

176 psi, Ameneiros Lago, Carballada Rico y Garrido Sanjuan, 2011, 123, opinan que no es adecuado acogerse
a la objecién de conciencia para evitar el cumplimiento de lo expresado por los pacientes en sus instrucciones
previas. Los profesionales deberan respetar los deseos del paciente y Unicamente no tendra obligacion de
cumplir aquellas peticiones que reclaman actuaciones que estan fuera de la legislacion vigente (p. €j.: peticiones
de eutanasia) o bien que reclaman actuaciones contraindicadas.

177 vid. J. Busquet Font, 2008, 195.
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tal sentido, alguna Ley autondmica prevé expresamente que no se tengan en cuenta las
instrucciones contrarias «a la mejor evidencia cientifica disponible»178,

Y es aqui donde puede tener mayor virtualidad la figura del representante. En su defec-
to, del precepto se desprende que sera posible prescindir de la voluntad declarada por
el paciente cuando en el momento de expresarla no se tuvieron en cuenta los avances
cientificos para determinados tratamientos. Por lo demas, para forzar a la actualizacién
periddica de las instrucciones, algtn autor critica que la Ley no hubiera establecido un
plazo de caducidad de los documentos de instrucciones previas, al modo del existente en
otros paises como Francia, donde su validez inicial se limita a tres afos!’®.

3. Interpretacion y resolucion de conflictos

Ningln otorgante puede prever anticipadamente todas sus contingencias futuras, por lo
que el documento de voluntades anticipadas puede precisar de interpretacién, debiendo
darse prioridad absoluta a la voluntad expresada por el paciente, en su caso, mediante la
declaracion de sus valores vitales. En este sentido, en alguna ley autonémica se explicita
que «el documento de voluntades anticipadas debera ser respetado por los servicios sani-
tarios y por cuantas personas tengan alguna relacion con el autor del mismo, como si se
tratara de un testamento»180,

En caso de que existan carencias o lagunas en el documento de instrucciones previas,
puede acudirse al auxilio del representante. Incluso si éste no ha sido nombrado, puede
acudirse a las personas que, segun el articulo 9 de la Ley 41/2002, pueden otorgar el
consentimiento por sustitucion, para que se pudieran arrojar luces sobre una voluntad
deficientemente manifestada. El problema mayor puede surgir cuando se produzca un
desfase entre la voluntad plasmada en el documento y las posibilidades que pueda ofrecer
la medicinal8!l. En tales casos, se ha sugerido la conveniencia de que el médico pida una
segunda opinion!&2,

178 | ey Foral Navarra 11/2002, de 6 de mayo (articulo 9.1), derogada.
179 F_ abellan, 2008, 146.

180 Ley Foral 11/2002, de 6 de mayo (articulo 8.2), derogada. Por su parte, la Ley de La Rioja 9/2005, de 30
de septiembre, declara que el documento de instrucciones previas se debera interpretar en el contexto clinico
real del caso (articulo 8.1).

181 Como sefiala Requero Ibanez, 2002, 15, «por razédn de la informacion médica que pudo servir de base para
su otorgamiento puede darse el caso, por ejemplo, de que no se hubiera tenido noticia de las posibilidades de
la ciencia médica para afrontar la patologia o dolencia, o la evolucion de esa ciencia permita al tiempo de hacer
efectivo el documento, afrontar el proceso con medios insospechados o ignorados al tiempo del otorgamiento.

182 vid. J. Busquet Font, 2006, 196.
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Con todo se pueden plantear situaciones de conflicto si no hubiera acuerdo entre el repre-
sentante y el personal sanitario, y a este respecto en algunas Comunidades Auténomas se
han previsto diversas férmulas para resolver estos conflictos. Asi, en algunas normas au-
tondmicas se prevé la posible consulta o mediacion de los Comités de Etica Asistencial'®3.

Mas completo es el sistema disenado en la Comunidad de Aragén, pues en cada centro
hospitalario debe crearse una comision especificamente encargada de valorar el contenido
de dichas voluntades, que tendra la importante funciéon de examinar tales Documentos de
Voluntades Anticipadas y de resolver lo que proceda sobre si deben ser tenidos, o no, en
cuenta. Tales Comisiones, de acuerdo con el articulo 5 del Decreto 100/2003, estaran
formadas por tres miembros, de los cuales al menos uno poseera formacion acreditada
en Bioética Clinica y otro sera licenciado en derecho o titulado superior con conocimien-
tos acreditados de legislacién sanitaria. Su nombramiento se encomienda al Director del
Centro Sanitario, que tiene la posibilidad de nombrar a personal ajeno al propio centro.
Como senala Olivan del Cacho, la intervencién de las Comisiones de Valoracion (o de otro
organo semejante) es adecuada, ya que proporciona mayor seguridad al médico que deba
enfrentarse a un documento de esta naturaleza'®,

183 Asi, la Ley de La Rioja 9/2005, de 30 de septiembre, dispone que «si no hubiera acuerdo entre el
representante y el personal sanitario, se podra solicitar la mediacion de un Comité de Etica» —articulo 8.2—. Por
su parte, el Decreto de la Region de Murcia 80/2005, de 8 de julio, dispone lo siguiente: “Los posibles conflictos
que pudieran surgir en la aplicacion de los documentos de instrucciones previas se resolveran por la direccion
del centro sanitario, en su caso, oido el Comité de Etica Asistencial, pudiendo a tales efectos solicitar informe
al Consejo Asesor Regional de Etica Asistencial” —articulo 6-. Asimismo, el articulo 5 de la Orden 2196,/2006,
de 18 de diciembre, de la Comunidad de Madrid, dispone lo siguiente: “En caso de duda sobre el contenido
de las Instrucciones Previas, el médico encargado de la asistencia podra evacuar consulta, en su caso, a los
organos de asesoramiento competentes, dejando, en todo caso, en la historia clinica constancia razonada de
la consulta y del dictamen emitido”. Por su parte, el articulo 22.1 del Decreto de Canarias 13/2006, establece:
«Las dudas que pudieran surgir en la aplicacion de la voluntad del otorgante, una vez producido el supuesto
previsto en el documento, deberan ser resueltas por el personal médico que le atiende, asesorado, en su
caso, por el Comité de Etica del centro y por el representante designado por el otorgante, como interlocutor
de su voluntad final, efectuandose la correspondiente anotacion en la respectiva historia clinica». De modo
similar Decreto 30/2007 de Castilla y Ledn: “Los Comités de Etica Asistencial podran ser consultados en
aquellos casos en que se considere necesario para resolver las posibles dudas que pudieran surgir en la
aplicacion e interpretacion de las instrucciones previas” (disposicién adicional primera). Finalmente, el Decreto
311/2007 de Extremadura establece: «Las posibles dudas sobre la aplicacién de las instrucciones contenidas
en el documento de expresion anticipada de voluntades deberan ser resueltas por el médico responsable de la
asistencia, que podra consultar las mismas con el Comité de Bioética Asistencial del centro, salvo en aquellos
supuestos en los que por razones de urgencia y gravedad no sea posible, quedando en este caso a criterio del
médico responsable» —articulo 13.2-.

184 . Olivan del Cacho, 2006, 143. En este sentido, J. Sanchez Caro, 2008, p. 6, sefala que la necesidad
de un juicio plural y de una reflexion diferente permite, al multiplicar los diferentes puntos de vista, adoptar
una decisién finamente conceptualizada y moralmente fundamentada a través del mayor consenso posible,
siendo en este &mbito donde hay que situar los problemas que suscita la relacién clinica al final de la vida.
Con todo, el autor considera razonable que los comités de ética tengan solo un valor consultivo, ya que sus
recomendaciones o consejos son un enfoque de un caso concreto, dentro de los diferentes puntos de vista
posibles, y cuya fundamentacién no debe ser otra que el andlisis del caso y la justificaciéon argumental de fondo.

391



EL DERECHO DE SALUD DE ANDALUCIA: EL SISTEMA SANITARIO PUBLICO DE ANDALUCIA

En Andalucia, la Ley 5/2003 no contempld ninguna de estas opciones, sin embargo, la
Ley 2/2010 se ha sumado al criterio mas extendido en el panorama autonémico al dar
entrada a los Comités de Etica Asistencial. Asi, tras establecer que todos los centros
sanitarios o instituciones dispondran o, en su caso, estaran vinculados a un Comité de
Etica Asistencial, con funciones de asesoramiento en los casos de decisiones clinicas que
planteen conflictos éticos, la Ley establece que en los casos de discrepancia entre los pro-
fesionales sanitarios y los pacientes «o, en su caso, con quienes ejerciten sus derechos»,
o entre estos y las instituciones sanitarias, en relacion con la atencion sanitaria prestada
en el proceso de muerte, que no se hayan podido resolver mediante acuerdo entre las
partes, se solicitara asesoramiento al Comité de Etica Asistencial correspondiente, que
podra proponer alternativas o soluciones éticas a aquellas decisiones clinicas controverti-
das —articulo 27.2-185,

Al margen de estas consideraciones, se ha propuesto también dar una mayor participa-
cion al Ministerio Fiscal a lo largo de todo el proceso, desde el otorgamiento hasta su
aplicacion, como elemento fundamental para garantizar la proteccion de los derechos de
los pacientes, en especial de los menores o incapacitados y el respeto a su voluntad y a
su dignidad?®.

4. Variaciones del documento

De acuerdo con la Ley 41/2002 —articulo 11.4—: «Las instrucciones previas podran revo-
carse libremente en cualquier momento dejando constancia por escrito». En este sentido,
la mayoria de las leyes autondmicas recoge expresamente esta revocabilidad, naturalmen-
te siempre que el titular conserve la capacidad, tal como precisa innecesariamente alguna
normal®’. Como sefiala Requero Ibafnez, el mismo escrdpulo juridico que se advierte para
preservar la voluntad anticipada del paciente debe seguirse para cuando decida dejarla
sin efecto, pues tanto el otorgamiento de la voluntad como su revocacién es la misma
manifestacion de su autonomia'®s.

Algun autor ha defendido que el paciente puede autolimitarse, atribuyendo a la voluntad
expresada en el momento de otorgamiento de las voluntades anticipadas el caracter de
irrevocables, con la finalidad de evitar que el paciente se viera presionado por algin pa-
riente para revocar u otorgar de otra forma unas instrucciones previas. Sin embargo, debe

185 No obstante, la Ley 2/2010, precisa que los informes o dictamenes emitidos por el Comité de Etica
Asistencial en ningun caso sustituiran las decisiones que tengan que adoptar los profesionales sanitarios —
articulo 27.1-.

186 \a ¢, Quijada Gonzalez, 2010, 549.
187 pecreto 80/2005, de 8 de julio (articulo 4).

188 § . Requero Ibanez, 2002, 17; asi S. Gallego Riestra, 2009, 194.
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entenderse que, fuera de los casos en que la constatacién de tal presion permita entender
que ha faltado una voluntad libre en la modificacién o en la revocacion, tal irrevocabilidad
seria contraria al derecho a la libertad personal (M?* Angeles Parra).

En general, de acuerdo con el principio contrarius actus, deberan seguirse las mismas
reglas formales previstas para su otorgamiento!®. Ademas, deberan seguirse las mis-
mas reglas en relacién con la custodia del documento. Asi, si el documento obra en un
registro debera incluirse el documento de revocacion en ese registro para que obre con el
documento; si obra en una historia clinica —por ejemplo, en caso de patologias cronicas—,
debera documentarse en esa historia.

No obstante, en algunas Comunidades Auténomas se establece una regulacién mas ex-
haustiva que una mera remision a los requisitos para su otorgamiento. Asi, se diferencian
tres tipos de segun su naturaleza modificativa, sustitutiva o revocatoria de la voluntad que
se manifiesta respecto a la declaracion anterior!90:

— La voluntad de modificacion, expresando con total claridad qué parte del documento
previo permanece vigente, qué parte queda sin efectos y, en su caso, cual es la redac-
cion de la parte que se incorpora.

— La declaracién del otorgante de sustituir dicho documento, estableciendo las nuevas
instrucciones previas.

— La voluntad de revocar integramente y, por tanto, de privar de efectos el documento
anterior.

Incluso, se prevé una regla supletoria, a efectos interpretativos, en el sentido de que, a
menos que el otorgante manifieste en un documento de instrucciones previas su voluntad
de que un documento anteriormente emitido subsista, en todo o en parte, el documento
posterior otorgado validamente revoca totalmente el anterior!®!. En general, este tipo de
declaraciones modificativas, sustitutivas o revocatorias de una voluntad anterior deberan
contener una identificacion clara del anterior documento que se quiere sustituirt®2.

189 Asi, M. Pérez Roldan, 2007, dira: «entiendo que el mismo escrupulo juridico que se advierte para preservar
la voluntad anticipada del paciente debe seguirse para cuando decida dejarla sin efecto, pues tanto el
otorgamiento de la voluntad como su revocacion es la misma manifestacién de su autonomia».

190 pecreto de la Region de Murcia 80/2005, de 8 de julio (articulo 4). Esta triple distincién se ha reflejado
también en el Real Decreto 124/2007, de 2 de febrero, por el que se regula el Registro nacional de instrucciones
previas. La Ley 9/2005, de 30 de septiembre, de La Rioja —articulo 9—, habla también de ampliacién del
documento, pero no deja de ser una modificacién del mismo.

191 pecreto de la Region de Murcia 80/2005, de 8 de julio (articulo 4); Ley Foral 17/2010, de 8 de noviembre
(articulo 54.2).

192 Articulo 5 del Decreto 30/2007, de 22 de marzo, de Castilla y Leon. Méas discutible es la exigencia
contenida en alguna norma, segun la cual la identificacion del documento anterior se debe realizar «<mediante
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Por su parte, la Ley 5/2003 —articulo 8.1- establece que la declaracién de voluntad vital
anticipada podra ser modificada por su autor en cualquier momento y cumpliendo los
requisitos exigidos para su otorgamiento. En cuanto a la forma, el Decreto 59/2012 —arti-
culo 10.1-, establece que la persona otorgante podra revocar su declaracion de voluntad
vital anticipada en cualquier momento, personandose en una de las sedes habilitadas del
Registro. Esta revocacion se efectuara por escrito y surtira efectos inmediatos desde que
se produzca la inscripcion de la revocacion produciéndose la baja en el Registro de Volun-
tades Vitales Anticipadas de Andalucia y en el Registro nacional de instrucciones previas.
La revocacion por la persona otorgante de su declaracion de voluntad vital anticipada, una
vez inscrita y producida su baja en el Registro de Voluntades Vitales Anticipadas de Anda-
lucia y en el Registro nacional de instrucciones previas, tendra también efectos inmediatos
de revocacion en su historia de salud!3.

En el supuesto de que la persona que quiera revocar su declaracion esté impedida por
enfermedad o discapacidad para desplazarse a una sede habilitada del Registro, el De-
creto 592012, ha previsto que el interesado podra solicitar a la persona responsable del
Registro en dicha sede, que se desplace a su domicilio, residencia o centro sanitario en el
que se encuentre, para formalizar dicha revocacién —articulo 10.2—, en coherencia con la
posibilidad similar también prevista para la inscripcion.

En cuanto al alcance de la revocacion, la Ley 5/2003 —articulo 8.2- dispone que el otor-
gamiento de una nueva declaracion de voluntad vital anticipada revocara las anteriores,
salvo que la nueva tenga por objeto la mera modificacién de extremos contenidos en
las mismas, circunstancia que habra de manifestarse expresamente. Sin embargo, este
criterio dispositivo no se ha respetado en el Decreto 59/2012 el cual establece de forma
imperativa gue la inscripcion de una nueva declaracion de voluntad vital anticipada en el
Registro de otra Comunidad Auténoma comportara la baja inmediata de la declaracion
de voluntad vital anticipada inscrita en el Registro de Voluntades Vitales Anticipadas de

la expresion del lugar y dia de otorgamiento, Notario, funcionario, empleado publico o testigos ante quienes se
formalizo» (Decreto de la Region de Murcia 80/2005, de 8 de julio —articulo 4-).

193 E| Decreto anterior 238/2004 habia previsto una suspension automatica: «la solicitud de inscripcion de la
revocacion en el Registro conlleva, de acuerdo con su contenido, la suspensién total o parcial de los efectos
de la declaracién de voluntad vital anticipada inscrita que se pretende modificar, hasta que se resuelva sobre la
inscripcion de aquélla en el citado Registro» —articulo 7-. Y el Consejo Consultivo de Andalucia, en su Dictamen
818/2011, se manifestd partidario de mantener un precepto similar: «seria conveniente mantener el efecto
suspensivo de los efectos cuando se solicite la revocacion, pues aunque cabe el consentimiento informado ad
hoc que contraria, exceptia o matiza las instrucciones expresadas en la declaracion de voluntad vital anticipada,
el cual prevalece sobre ésta (articulo 8.2 de la Ley 5/2003), no han de ser infrecuentes los supuestos en
que, mientras se inscribe la revocacion o modificacion de la declaracion de voluntad vital anticipada, la salud
del enfermo llegue a un estado tal que no le sea posible, eficazmente, emitir un consentimiento informado
excluyente de las instrucciones previas que ya haya decidido revocar por escrito, estando a la espera de la
inscripcion de la revocacion. Por ello, en estos supuestos, se deberia atribuir un efecto total o parcialmente
suspensivo a la solicitud de inscripcién de la revocacion, dejando constancia de ello, mediante anotacién, en
el Registro».
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Andalucia —articulo 10.4-. Probablemente se ha preferido primar la seguridad juridica
ante estas situaciones delicadas, de modo que los facultativos responsables no tengan
que interpretar dos o mas documentos, tal vez no coincidentes, con las dificultades con-
siguientes.

5. Planificacion anticipada de decisiones

La cumplimentacion del documento de instrucciones previas puede tener lugar en dos
escenarios bien diferenciados. Uno, es el de personas que en situacion de salud o en las
gue no existan razones desde el punto de vista sanitario para esperar una muerte cercana,
ejerzan este derecho con el objeto de prever situaciones que hipotéticamente se pudieran
dar en el futuro. En tales casos, la declaracién de voluntad generalmente se realiza al mar-
gen de los centros sanitarios y de los profesionales, de modo que se suele circunscribir al
modelo estandar, que solo recoge preferencias generales, por lo que el documento a me-
nudo resulta impreciso y no da respuesta a todas las dudas que, de hecho, se le plantean
a los profesionales cuando estan ante un enfermo terminal. Ademas, como nos consta, en
nuestras sociedades modernas existe un escaso interés a acercarse a este instrumento
cuando la persona esta sana!®*.

Pero existe un segundo escenario, en el cual ya esta iniciada una relacion clinica, de modo
que el declarante es ya paciente. Debiendo recordarse que en las sociedades industrializa-
das la muerte se produce en el 80% de los casos aproximadamente en los hospitales, y de
ellas en el 70% tras un periodo mas o menos largo de incapacidad para tomar decisiones
por uno mismo'?. Pues bien, en los enfermos afectados de enfermedades crénicas la in-
formacidn por parte del profesional del prondstico de su enfermedad y de las complicacio-
nes previsibles de la misma resulta fundamental para que el paciente pueda concretar sus
limites. Asi, en el tratamiento de determinadas enfermedades neurodegenerativas (como,
por ejemplo, el Alzheimer), el médico deberia anticipar la evolucion clinica del enfermo e
informarle sobre cuando dejara de ser competente para emitir un consentimiento informa-
do y, por tanto, optar por redactar un documento de instrucciones previas.

194 En un sector de los profesionales existe la impresion que muchos de los documentos van a ser de poca
utilidad precisamente porque no son producto de un proceso de planificacién individualizado y acompafado.
Como consecuencia de ello es muy habitual que contengan expresiones generales y vagas (no prolongar
inatiimente mi vida, no administrar tratamientos desproporcionados, no sufrir innecesariamente), que poco
ayudan a la toma de decisiones en situaciones complejas. Un documento ajeno a las profesiones sanitarias.
Mas aun, se ha sefalado que la caracteristica mayormente compartida por los documentos sea la de haberse
realizado al margen de las consultas y los centros sanitarios, donde se hallan precisamente aquellos a quienes
van dirigidos y deben tener en cuenta su contenido. Vid. J. Busquet Font, 2008, 189.

195 § 7abala Blanco y J. F. Diaz Ruiz, 2010, 267.
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Por ello, en este contexto, se plantea que el documento final debiera ser el resultado del
proceso continuo reflexivo y dialogado en el marco de la relacion médico paciente!?®.
Y de aqui la idea de la Planificacion Anticipada de Decisiones (en inglés, Advance Care
Planning), que aparecio en Estados Unidos a mediados de los anos noventa y que hoy es
una herramienta consolidada en sistemas sanitarios de Estados Unidos, Australia, Nueva
Zelanda y el Reino Unido!%’.

Ademas, el proceso de planificacion anticipada de las decisiones complementa al testa-
mento vital, al aproximar la reflexién sobre las preferencias del enfermo a un momento de
enfermedad en el que se puede prever su evolucion, lo que supone la mejor garantia de su
aplicacion. Por ejemplo, ante una enfermedad neurodegenerativa, respiratoria crénica o un
proceso oncolégico, los profesionales pueden imaginar los puntos de decision potencial-
mente conflictivos a los que se va a enfrentar ese paciente y prepararlo, junto a su familia,
para tomar decisiones relacionadas con el proceso de la muerte de la mejor manera y en
el momento mas adecuado!®®.

A este respecto, la Consejeria de Salud de la Administracion de la Junta de Andalucia ha
editado su propia guia elaborada por médicos, psicélogos y enfermeros de la sanidad
andaluza. El objetivo, segun recoge el documento, es que los profesionales, los pacientes
y su familia elaboren un plan conjunto para que, en el caso de que la persona pierda su
capacidad de decidir, ya sea temporal o permanentemente, puedan tomarse decisiones
sanitarias “coherentes con sus deseos y valores”. Lo ideal, segun la guia, es que esta
planificacion se le ofrezca a cualquier paciente al que se le abra una historia clinica, pero
se pondra especial celo en que se aborde en personas mayores de 75 afnos, pacientes
con alto riesgo de enfermedad cardiovascular o cerebrovascular y afectados por enferme-

196 v4 en el XXV Congreso de Medicina Familiar y Comunitaria celebrado en Santiago de Compostela los dias
22 a 26 de noviembre de 2005, la Dra. Angeles Reinoso afirmé que desde la atencién primaria se intenta abrir
un debate social sobre la planificacién anticipada “que es algo que va mucho mas alla del testamento vital”. “No
es un papel que se firme en un momento dado, sino un proceso de comunicacién y de conocimiento entre el
paciente y los sanitarios que de como resultado una informacién impecable de la voluntad del paciente cuando
llegue la hora de la muerte”.

197 Siguiendo a Inés M? Barrio Cantalejo (2004), la idea parte de un informe que aparecié como suplemento
especial del Hastings Center Report en noviembre/diciembre de 1994, que planteaba la necesidad de reorientar
toda la estrategia de implantacion de las voluntades anticipadas, dejando de estar centrados en los documentos
en si, en los papeles escritos. En lugar de eso deberian suscitarse amplios procesos comunicativos entre
profesionales, pacientes y familiares que ayudaran a mejorar la calidad moral de las decisiones al final de la
vida. En esos procesos las voluntades anticipadas jugarian un papel importante, pero no serian el objetivo, sino
una herramienta mas de trabajo.

198 Como ha sefialado José Luis Rocha, se trata de configurar una hoja de ruta para un proceso que esta por
venir en un plazo breve, contribuyendo a superar el miedo, la desconfianza o los prejuicios del paciente cuando
todavia se encuentra capaz. Y de los propios profesionales, evitando actitudes pasivas o pactos de silencio. El
Pais, Sevilla, 31-05-2013. Para ello, como sefalan J. Zabala Blanco y J. F. Diaz Ruiz, 2010, 267, es preciso que
las instrucciones previas sean consideradas como un proceso y no solo como acto documental; como parte de
la ética de la relacion clinica y no exclusivamente como un acto legal.
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dades “con evolucion fatal previsible”, como dolencias neurodegenerativas, respiratorias,
oncoldgicas o cardiovasculares de mala evolucién. Como es logico, el inicio de este plan
“sera siempre voluntario” para el paciente. Los médicos del sistema sanitario publico ten-
dran que ofrecer esta opcion al enfermo, pero este puede o no aceptarlal®®.

Si el paciente lo permite, en la planificacion participaran también sus familiares u otras
personas de su confianza. Una de ellas sera designada su representante y sera la que ac-
tle como interlocutora y tomara decisiones en nombre del enfermo cuando éste no pueda
decidir por si mismo. El plan quedara integrado en la historia clinica y se revisara perié-
dicamente o cuando cambien las condiciones de salud del enfermo2°. Las preferencias
mostradas por el paciente en este plan, igual que las que recoge el testamento vital, solo
se tendran en cuenta cuando el paciente ya no pueda expresar su voluntad®l,

VI. LOS REGISTROS DE INSTRUCCIONES PREVIAS
1. Los registros autonémicos

Las instrucciones previas constituyen una informacion sensible, cuyo titular puede desear
mantener en secreto hasta el momento en que se produzcan las circunstancias previstas
en el mismo. Ahora bien, es evidente que la persona que emite unas instrucciones previas
desea que el documento se conozca en el momento que resulte necesaria su aplicacion
por el personal sanitario que lo atienda. Ciertamente se puede aportar el documento al
centro sanitario en el que esta siendo tratado el paciente, pero si éste se encuentra priva-
do de la posibilidad de tomar decisiones por si mismo, ello no sera posible. Cabe también
que los pacientes incluyan su declaracién en el historial clinico, pero si son atendidos en
un centro sanitario distinto no existian garantias de que se llevase a término.

Por todo ello para garantizar la efectividad de las instrucciones previas la mejor manera
es la inscripcién del documento en un registro administrativo pueda ser consultado por los
representantes del interesado o por el personal sanitario competente. Sin la existencia de
un registro no habria ningiin mecanismo que permitiera a los médicos averiguar si un pa-

199 «gg importante que el paciente se sienta totalmente libre para decir o no decir, para hablar o callar, para

abordar unos temas y evitar otros”, advierte la guia facilitada a los profesionales. “Se trata de aclarar los
deseos, preferencias y valores de la persona como paciente, en ningun caso de imponerle los de los demas,
ni los de la familia, ni los de su representante ni, por supuesto, los nuestros como profesionales”, afiade el
documento.

200 Fp este sentido, J. A. Seoane, 2006, 290, apuntd la importancia de la adecuada documentacion del
proceso de planificacion anticipada de decisiones garantizan el respeto de la autonomia y los derechos del
paciente, y el cumplimiento del denominado deber de calidad de los profesionales sanitarios.

201 E| pajs, Sevilla, 31-05-2013.
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ciente ha expresado su voluntad sobre si acepta o no determinados tratamientos en caso
de encontrarse en una situacion limite. Asimismo, la existencia de un registro accesible es
fundamental en caso de urgencia o accidente?%?,

La primera Comunidad Autonoma que regulé el registro de instrucciones previas fue Ca-
talufia, a través de Decreto 175/2002, de 25 de junio, por el que se regula el registro de
voluntades anticipadas. A ella la han seguido el resto de las Comunidades Auténomas, las
cuales han aprobado sus normas con posterioridad a la publicacion de la Ley 41,/2002203,

La principal diferencia en la ordenacién del registro consiste en que la mayoria de las
Comunidades Auténomas la inscripcidén de una voluntad anticipada tiene un caracter me-
ramente declarativo, de tal modo que se considera eficaces las declaraciones no inscritas
siempre que se hubieran formalizado de acuerdo con lo previsto en la Ley?°*, mientras que
en algunas Comunidades (como Andalucia, como nos consta) se le atribuye un caracter
constitutivo.

202 psilo puso de manifiesto ya el <Documento sobre las voluntades anticipadas», elaborado por el Grupo de
Opinién del Observatori de Bioética i Dret Parc Cientific de Barcelona, Barcelona, junio de 2001.

203 pecreto 100/2003, de 6 de mayo, del Gobierno de Aragon, por el que se aprueba el Reglamento de
Organizacion y el funcionamiento del registro de Voluntades Anticipadas; Decreto Foral 140/2003, de 16 de
junio, que regula el registro de voluntades anticipadas de Navarra; Decreto 270/2003, de 4 de noviembre,
que crea y regula el Registro Vasco de Voluntades Anticipadas; Decreto 168/2004, de 10 de septiembre, que
regula el Documento de Voluntades Anticipadas y crea el registro Centralizado de Voluntades Anticipadas de la
Comunidad Valenciana; Decreto 139/2004, de 15 de diciembre, que crea y regula el Registro de Voluntades
Previas de Cantabria; Decreto 80/2005, de 8 de julio, por el que se aprueba el reglamento de instrucciones
previas y su registro de la Region de Murcia; Decreto 13/2006, de 8 de febrero, que regula las manifestaciones
anticipadas de voluntad en el ambito sanitario y la creacién de su correspondiente Registro de Canarias; Decreto
15/2006, de 21 de febrero, que regula el Registro de Voluntades Anticipadas de Castilla-La Mancha; Decreto
30/2006, de 19 de mayo, que regula el Registro de instrucciones previas de La Rioja; Decreto 101,/2006,
de 16 de noviembre, que regula el Registro de Instrucciones Previas de la Comunidad de Madrid; Decreto
30/2007, de 22 de marzo, que regula el documento de instrucciones previas en el ambito sanitario y crea el
registro de Instrucciones Previas de Castilla y Leon; Decreto 58/2007, de 27 de abril, que desarrolla la Ley
de Voluntades Anticipadas y del Registro de Voluntades Anticipadas de las llles Balears; Decreto 311/2007,
de 15 de octubre, por el que se regula el contenido, organizacion y funcionamiento del Registro de Expresion
Anticipada de Voluntades de la Comunidad Autonoma de Extremadura; Decreto 259/2007, de 13 de diciembre,
por el que se crea el Registro gallego de instrucciones previas sobre cuidados y tratamiento de la salud;
Decreto 4/2008, de 23 de enero, de Organizacion y Funcionamiento del Registro del Principado de Asturias de
Instrucciones Previas en el ambito sanitario.

204 Ley 6/2005, de 7 de julio, de Castilla-La Mancha (articulo 9.1 Ley 3/2005, de 23 de mayo, de la Comunidad
de Madrid), crea el Registro de Instrucciones Previas de la Comunidad de Madrid, «bajo la modalidad de
inscripcion declarativa» —articulo 12.1-. Asi, la Ley 9/2005, de 30 de septiembre, de La Rioja —articulo 10.2—-,
dispone que la inscripcion en el Registro tendra caracter declarativo, y asegura la eficacia del documento.

398



CAPITULO VII. LA DECLARACION DE VOLUNTAD VITAL ANTICIPADA EN ANDALUCIA

2. El Registro Nacional de Instrucciones Previas

La efectividad del derecho a la declaracion de voluntad anticipada exige que el documento
de instrucciones previas, independientemente del lugar en el que haya sido formalizado,
pueda ser conocido precisa y oportunamente por los profesionales de la salud a los que,
en su momento, corresponda la responsabilidad de la asistencia sanitaria que deba pres-
tarsele. Por esta razon, la Ley 41/2002 —articulo 11.5- dispuso lo siguiente: «Con el fin
de asegurar la eficacia en todo el territorio nacional de las instrucciones previas manifes-
tadas por los pacientes y formalizadas de acuerdo con lo dispuesto en la legislacion de las
respectivas Comunidades Auténomas, se creara en el Ministerio de Sanidad y Consumo el
Registro nacional de instrucciones previas que se regira por las normas que reglamenta-
riamente se determinen, previo acuerdo del Consejo Interterritorial del Sistema Nacional
de Salud». En tal sentido, aun con cierto retraso, fue aprobado el Real Decreto 124,/2007,
de 2 de febrero, por el que se regula el Registro nacional de instrucciones previas y el
correspondiente fichero automatizado de datos de caracter personal?®. Lo cierto es que
hoy en dia cabe plantear la conveniencia de la creacion de un registro de ambito europeo.

A) Finalidad y objeto

La finalidad del Registro nacional de instrucciones previas es doble: por un lado, es la de
asegurar la eficacia de las instrucciones previas; y por otro, posibilitar el conocimiento en
todo el territorio nacional de las instrucciones otorgadas por los ciudadanos que hayan
sido formalizadas de acuerdo con lo dispuesto en la legislacion de las comunidades auté-
nomas.

El Registro nacional de instrucciones previas tiene como objeto la constatacién, salvo
prueba en contrario, de los siguientes datos —articulo 2—:

a) La existencia misma de las instrucciones previas inscritas en los distintos registros
autondmicos Unicos en los que estaran registradas con sus contenidos.

b) La localizacién y fecha de inscripcién de la declaracién que haya realizado la persona
otorgante, asi como de la eventual modificacion, sustitucion o revocacién de su conte-
nido, cualquiera que sea el registro autonémico en el que hayan sido inscritas.

c) El contenido de las instrucciones previas.

Sobre el alcance de este Registro estatal, en el seno del Consejo de Estado, se discutié si
el sistema de distribucion de competencias entre el Estado y las Comunidades Auténomas
obliga a crear un registro sin contenido sustantivo, es decir, dirigido a la mera constata-
cion de la existencia de instrucciones a efectos de remitir al solicitante a los correspon-

205 Congreso aprobd por dos veces, en 2004 y 2005, sendas proposiciones no de ley instando al Gobierno
a la constitucion del registro nacional.
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dientes sistemas autonémicos o si, por el contrario, el registro Nacional, como fichero
automatizado, debe permitir conocer de manera fehaciente, sin necesidad de consultar
los registros de las Comunidades Auténomas, el contenido mismo de las manifestaciones
de voluntad cuya salvaguarda es la esencia misma del contenido de lo establecido en el
articulo 11 de la Ley 41/2002. Pues bien, a juicio del Consejo de Estado (Dictamen num.
564,/2005, de 14 de abril), “con independencia de la cuestién de las inscripciones directas
en el registro Nacional en defecto de sistema autonémico (...), lo cierto es que el texto
proyectado, en cuanto que obliga a las Comunidades Autonomas a remitir al registro Na-
cional las copias de las manifestaciones de voluntad formalizadas validamente conforme
a la legislacion autonomica, ha dejado claro, (...), que se trata de lo segundo, es decir, de
un auténtico Registro, con entidad propia, y no de un mero registro de remision a otros, y
de que lo que se pretende establecer es un Registro que de fe incluso del contenido mismo
de las declaraciones y al que pueden y deben tener acceso quienes necesiten conocer
esos datos a efectos del tratamiento o del destino tltimo del cuerpo y/o sus 6rganos”2%,

B) Relacion con los registros autonémicos

Inscritas las instrucciones previas en el correspondiente registro autonémico, el encarga-
do de este lo comunicara al Registro nacional de instrucciones previas, por via telematica
y dentro de los siete dias siguientes a la inscripcion efectuada; a tal efecto, dara traslado
de los datos e informacién minima que se recogen en el Anexo del Real Decreto, asi como
de la copia del documento de instrucciones previas registrado que se remitira por la citada
via telematica —articulo 3.1 Real Decreto 124/2007-.

Recibida la comunicacién telematica de los datos e informacion minima a que se refiere el
apartado anterior, se procedera a su inscripcion, asi como a la de la copia del documento
de instrucciones previas en el Registro nacional de instrucciones previas, y se notificara
el acto de inscripcion y registro al registro autonémico, en el término de siete dias, por el
mismo procedimiento teleméatico27.

206 sobre si esta solucion respeta o no los limites de la potestad reglamentaria y el sistema de distribucién
de competencias, el Consejo de Estado entendio que la Ley 41/2002, en su articulo 11.5, cuando impone la
necesidad de establecer un sistema que asegure la eficacia en todo el sistema nacional de las instrucciones
previas, no se limita a establecer un sistema que permita dicha eficacia sino que crea un auténtico Registro
nacional (distinto de los sistemas autonémicos). «<Dado que la esencia de dicho sistema es la eficacia, debido
en muchos casos a la extrema urgencia con que es necesario conocer dichas instrucciones, nada obsta, desde
el punto de vista de la estricta legalidad, a que el Registro, en principio permita conocer el contenido directo de
las mismas a quienes estan legitimados para acceder a él».

207 Cyando la informacion minima resulte incompleta o se apreciara algun defecto subsanable, se procedera a
la inscripcion provisional y se requerira al registro autonémico para que subsane la ausencia de aquellos datos
en el plazo que se le senale, que no sera superior a 15 dias. Transcurrido el referido plazo sin suplir la omisién o
corregir el defecto advertido, se denegara la inscripcién sin mas tramites, sin perjuicio de su eficacia transitoria
y provisional hasta ese momento —articulo 3.2-.
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A este respecto, algun autor ha defendido que el Registro nacional deberia actuar como
filtro respecto de aquellas legislaciones autonémicas que no se ajustan a los presupuestos
basicos del articulo 11 de la Ley 41/2002, no inscribiendo las instrucciones que, aun con-
formes con la norma autonémica, no se ajustan a la Ley basica (por ejemplo, las otorgadas
por un menor de edad en determinadas Comunidades Auténomas, como Andalucia), al
tiempo que deberia admitir la inscripcion directa de los particulares que deseen otorgar
sus instrucciones de acuerdo a lo dispuesto en la Ley basica2%8. Pero, acertadamente, el
Registro Nacional ha optado por admitir todos los documentos cedidos por los registros au-
tonémicos y negar la inscripcion de los documentos directamente de los particulares, pues
—como es notorio— una Ley debe cumplirse mientras no se declare su inconstitucionalidad.

Para cumplir con el objeto del Registro, las Comunidades Auténomas debieron remitir en
su dia al Registro nacional de instrucciones previas todas las inscripciones efectuadas en
los registros autonodmicos, asi como las copias de los documentos de instrucciones pre-
vias (disposicion adicional primera)2°°,

C) Acceso al Registro

Se encuentran legitimados para acceder a los asientos del Registro Nacional las siguientes
personas —articulo 4 Real Decreto 124/2007-:

— Las personas otorgantes de las instrucciones previas inscritas en él. Los representan-
tes legales de las personas otorgantes o los que a tal efecto hubieran sido designados
de manera fehaciente por éstas, mediante la presentacién de solicitud escrita al encar-
gado del registro quien, previa comprobacion de la identidad del peticionario, procedera
a expedir la certificacion acreditativa.

— Los responsables acreditados de los registros autonémicos, a través de comunicacion
telematica, previa solicitud del facultativo que estuviese tratando al otorgante.

— Las personas designadas por la autoridad sanitaria de la comunidad autdnoma corres-
pondiente o por el Ministerio competente en materia de sanidad, las cuales podran
acceder al Registro nacional de instrucciones previas a través de sus respectivos regis-
tros autonomicos?1O,

208 \j2 ¢, Quijada Gonzalez, 2010, 544,

209 E| Real Decreto 124/2007 contemplo, ademas, una disposicion transitoria para el caso de que una Comunidad
Auténoma no hubiese regulado el procedimiento al que se refiere el articulo 11.2 de la Ley 41/2002, de 14 de
noviembre, situacion que en la actualidad afecta exclusivamente a las Ciudades Auténomas de Ceuta y Melilla.

210 A tal efecto, deberan disponer de un certificado de clase 2 CA emitido por la Fabrica Nacional de Moneda
y Timbre-Real Casa de la Moneda o de un certificado de firma electrénica reconocida, emitido por un prestador
de servicios de certificacion homologado, conforme a las prescripciones sectoriales y a la legislacion de firma
electrénica —articulo 4.3-.
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Debe recordarse que las personas que, en razon de su cargo u oficio, accedan a cualquie-
ra de los datos del Registro nacional de instrucciones previas estan sujetas al deber de
guardar secreto —articulo 4.5-.

Por dltimo, es importante que la informacion esté disponible las 24 horas, pues no se
puede estar a expensas de que para acceder al documento haya que localizar un fin de
semana o por la noche a un funcionario?!!. También que la informacidn esté accesible para
el sistema de trasplantes en caso de donacién de 6rganos.

3. El Registro de Voluntades Vitales Anticipadas de Andalucia: organizacion

La Ley 5/2003 —articulo 9.1- cred el Registro de Voluntades Vitales Anticipadas de An-
dalucia, adscrito a la Consejeria de Salud, para la custodia, conservacién y accesibilidad
de las declaraciones de voluntad vital anticipada emitidas en el territorio de la Comunidad
Autonoma de Andalucia. Asimismo, la Ley dispuso que reglamentariamente, se determi-
nara la organizaciéon y funcionamiento del citado Registro, asegurando en todo caso la
confidencialidad y el respeto de la legislacién de proteccion de datos personales, con el
objetivo de dotar de efectividad a las declaraciones de voluntad vital anticipada, facilitando
su acceso por los centros sanitarios.

En cumplimiento de esta remisién normativa fue aprobado el Decreto 238/2004, de 18 de
mayo, que regula el Registro de Voluntades Vitales Anticipadas. Asimismo, la Consejeria
de Salud suscribio con el Consejo Andaluz de Colegios Médicos en diciembre de 2004 un
convenio que permite dar el alta en el sistema a los profesionales que desarrollan su labor
en el sector privado.

En cambio, la Ley 5/2003 —articulo 5.1-, al regular los requisitos para que la declaracion
de voluntad vital anticipada «sea considerada validamente emitida», exige «que se inscriba
en el Registro», lo que parece constituir, por tanto, un requisito constitutivo?!2.

211 | pais, Sociedad, 20-04-2008.

212 £p esta linea, la Ley extremena 3/2005, de 8 de julio, dispone en su articulo 18.2: “Sera aceptado como
valido cualquier documento escrito que, cumpliendo los requisitos expresados en el articulo anterior, contenga
la informacion regulada en este articulo, y esté debidamente inscrito en el Registro de Expresion Anticipada de
Voluntades de la Comunidad Auténoma de Extremadura”. De forma menos contundente, la Ley balear 1,/2006,
dispone en su articulo 3.4 lo siguiente: “Este documento se inscribira en el Registro de voluntades anticipadas
y, en su caso, en el Registro de donantes de 6rganos”. Por su parte, el articulo 12 Decreto canario 13/2006,
de 8 de febrero, determina que la inscripcién es voluntaria respecto de las otorgadas ante notario, y obligatoria
en cuanto a las otorgadas ante el funcionario encargado del registro y ante testigos.
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En cuanto a la organizacion del registro, como es logico, el Registro esta adscrito a la Con-
sejeria competente en materia de salud®'3. Asimismo, tras el Decreto 59/2012, se estable-
ce que si bien el Registro es unico, su gestion se llevara a cabo de manera descentralizada
(en realidad, desconcentrada), mediante sedes habilitadas para tal funcién mediante Orden
de la persona titular de la Consejeria competente en materia de salud —articulo 3.2-214,
Podran ser sedes habilitadas para el funcionamiento del Registro, ademas de las Delega-
ciones Provinciales de la Consejeria competente en materia de salud (Unicas previstas en el
Decreto anterior 238/2004), los centros de salud, los consultorios u hospitales del Sistema
Sanitario Publico de Andalucia, asi como cualquier otra sede que se determine a tal efecto
dentro de la Administracion Publica Andaluza, con el objeto de garantizar la accesibilidad de
la ciudadania, para la cual las sedes deben cumplir determinados requisitos?:®.

El Registro contara con una unica persona responsable a nivel autonomico, que sera nom-
brada entre el personal funcionario o estatutario adscrito a dicho érgano —articulo 2.3-216,
Y cada sede habilitada contara con al menos una persona responsable del Registro —articu-
lo 3.2-217 que también debera ostentar la condicion de personal funcionario o estatutario
habilitado al efecto?!®. La exigencia de que se trate de personal funcionario deriva de la
Ley 5/2003, que —como nos consta— establece que por personal «funcionario publico»

213 En concreto al organo competente para la coordinacion y el control de los sistemas de informacion
sanitaria, registros y estadisticas oficiales de la Consejeria competente en materia de salud —articulo 1.1
Decreto 52/2012-.

214 £n esta linea de mayor proximidad al &mbito sanitario, la Ley Foral 17/2010, de 8 de noviembre, dispone que
se debera posibilitar que desde cada una de las areas de salud resulte factible su cumplimentacion (articulo 55).

215 | a5 sedes habilitadas contaran con un espacio adecuado que facilite la intimidad y la confidencialidad, con
acceso al sistema de informacién del Registro, con una persona responsable designada para tal fin y con el
equipamiento necesario para garantizar su adecuado funcionamiento —articulo 6 Decreto 52/2012-.

216 A diferencia del Decreto anterior 238/2004, que determinaba directamente la persona encargada del
Registro (el Jefe del Servicio de Informacién y Evaluacion de la Viceconsejeria de Salud), el Decreto 52/2012,
se limita a disponer que serd nombrada por el 6rgano competente para la coordinacién y el control de los
sistemas de informacién sanitaria, registros y estadisticas oficiales de la Consejeria competente en materia de
salud —articulo 2.3 Decreto 52/2012-.

217 | as personas responsables del Registro en cada una de las sedes habilitadas seran nombradas por el
organo competente para la coordinacién y el control de los sistemas de informacién sanitaria, registros y
estadisticas oficiales de la Consejeria competente en materia de salud, a propuesta de: a) La persona que
ocupe la Direccién Gerencia de Atencion Primaria, de Atencién Hospitalaria o la Gerencia de Area de Gestion
Sanitaria, cuando la sede habilitada sea un centro del Sistema Sanitario Publico de Andalucia. b) La persona
titular de la Delegacion Provincial de la Consejeria competente en materia de salud, cuando la sede del Registro
sea la propia Delegacion Provincial. ¢) La persona que ostente la titularidad del érgano de la Administracion
Publica de Andalucia que opte por ser sede habilitada —articulo 3.3 Decreto 52/2012-. Debe observarse
que el Decreto anterior 238/2004, asignaba esta funcién directamente a los Secretarios Generales de las
Delegaciones Provinciales de la Consejeria de Salud.

218 Exigencia que se extiende a los suplentes: «<En caso de vacante, ausencia o enfermedad de las personas
responsables del Registro, sus funciones seran asumidas por otra persona designada por el 6rgano competente
para la coordinacién y el control de los sistemas de informacion sanitaria, registros y estadisticas oficiales de
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habilitado al efecto por la Consejeria competente en materia de salud, se procedera a la
constatacién de la personalidad y capacidad de la persona autora de la declaracion, asi
como a la verificacion de los requisitos formales determinantes de la validez de la citada
declaracion —articulo 6-. Por su parte, el Decreto 59/2012, extiende la consideracion al
personal estatutario, lo cual no puede estimarse contrario a la Ley 5/2003, pues la Ley
55/2003, de 16 de diciembre, del Estatuto Marco del Personal Estatutario de los Servicios
de Salud, califica a este personal como de «relacion funcionarial especial» —articulo 1-, y el
propio EBEP —articulo 2.4- declara que cada vez que el Estatuto hace mencién al personal
«funcionario de carrera» se entendera comprendido el personal estatutario de los Servi-
cios de Salud. Ademas de estos requisitos formales, relativos a la condicién del vinculo y
a la adscripcion, el Decreto 52/2012 también hace referencia a exigencias materiales de
competencia profesional?1®.

La gestidon desconcentrada del Registro determina que sean las personas responsables
de las sedes habilitadas las que reciban las solicitudes de inscripcién de las declaraciones
de voluntad vital anticipada en el Registro, y por ello sean también las que resuelvan las
dudas que pudiera tener la persona otorgante sobre el proceso de cumplimentacion de
la declaracion, le proporcionen la informaciéon complementaria que precise, y ejerzan las
funciones asignadas en el articulo 6 de la Ley 5/2003, esto es comprobar la identidad de
la persona otorgante de la declaracién, constatar su capacidad, y verificar los requisitos
formales determinantes de la validez de las declaraciones. Ademas, esta misma persona
acordara la inscripcion de las declaraciones en el Registro o, en su caso, la denegar
justificadamente. Igualmente, le corresponde registrar la revocacion de una declaracion
previamente inscrita —articulo 5—. En cambio, las funciones de la persona responsable del
Registro a nivel autondmico son de caracter coordinador???. Con todo, debe resaltarse la
gran labor informativa desplegada desde la unidad central del registro?2L,

la Consejeria competente en materia de salud, que debera ostentar la condicién de personal funcionario o
estatutario» —articulo 3.4 Decreto 52/2012-.

219 | a5 personas responsables del Registro deberén tendran los conocimientos, habilidades y aptitudes
necesarias que les permitan el desarrollo de las funciones establecidas en los articulos 4 y 5 del presente
Decreto, respectivamente. Deberan tener conocimientos de aspectos éticos y legales relacionados con las
voluntades vitales anticipadas, habilidades en el manejo de las herramientas informaticas necesarias, habilidades
de comunicacion sobre temas y situaciones relacionadas con el final de la vida, asi como aquellas otras
competencias que reglamentariamente sean determinadas por la persona titular de la Consejeria competente
en materia de salud —articulo 7 Decreto 52/2012-.

220 | a5 funciones de la persona responsable del Registro a nivel autondmico seran las siguientes: a) Velar
por la calidad, integridad y accesibilidad del Registro. b) Coordinar el mantenimiento operativo y seguridad
del Registro. c) Gestionar el sistema de informacién del Registro. d) Mantener la coordinacién y la relacion
del Registro de Voluntades Vitales Anticipadas de Andalucia con el Registro Nacional de Instrucciones Previas
—articulo 4 Decreto 52/2012-.

221 F_J. Garcia Leon y C. Méndez Martinez, 2008, p. 178, indicaban que a través del servicio Salud Responde,
se contaba ya con 100 preguntas tipo con respuesta estandarizada.
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Finalmente, de acuerdo con la Ley 2/2010, reglamentariamente se contemplaran, en todo
caso, los procedimientos para el acceso a las instrucciones previas manifestadas por los
pacientes de otras Comunidades Auténomas y que estén inscritas en el Registro nacional
de instrucciones previas de acuerdo a lo establecido en el Real Decreto 124/2007, de 2
de febrero —articulo 9.2-. De igual forma, la declaracion de voluntad anticipada inscrita en
el Registro de Voluntades Vitales Anticipadas de Andalucia se incorporara al Registro nacio-
nal de instrucciones previas en los términos establecidos por el Real Decreto 124/2007.

4. Inscripcion en el Registro

En Andalucia, las solicitudes de inscripcion declaracién de voluntad vital anticipada se
presentaran por la persona otorgante de la declaracion en el modelo que figura como
Anexo | del Decreto 52/2012, en cualquier sede habilitada del Registro, ante la persona
responsable del mismo, que constatara la personalidad y capacidad de la persona otor-
gante y procedera a la verificacion de los requisitos formales determinantes de la validez
de la declaracion previstos en la Ley 5/2003 —articulo 8.2 Decreto 52/2012-. Por tanto,
lo que no podra realizar el responsable del registro, como se indicé mas arriba, es una
valoracion del contenido de las voluntades anticipadas y si se ajustan o no al ordenamiento
y a la lex artis??2,

En el supuesto de que la persona otorgante de la declaracion esté impedida por enferme-
dad o discapacidad para presentar la solicitud personalmente en una sede habilitada del
Registro, podra solicitar a la persona responsable del Registro en dicha sede, que se des-
place a su domicilio, residencia o centro sanitario en el que se encuentre, para formalizar
la declaracion de voluntad vital anticipada223.

Junto con la solicitud de inscripcion de la declaracion de voluntad vital anticipada, la per-
sona otorgante debera aportar:

a) Declaracion de voluntad vital anticipada en el modelo normalizado que figura como
Anexo Il del Decreto. De este modo, en Andalucia so6lo se pueden registrar los impresos
normalizados.

222 pgi S, Gallego Riestra, 2009, 207.

223 Una disposicion similar ya se contemplaba en el Decreto anterior 238/2004 —articulo 4.2—: <En el supuesto
de que el autor de la declaracién esté impedido por enfermedad o discapacidad para presentar la solicitud
personalmente, podra solicitar del Secretario General de la Delegacion Provincial de la Consejeria de Salud
de su provincia de residencia, acreditando previamente la incapacidad mediante informe clinico expedido por
su médico de familia, que, en su condicién de encargado del Registro, se desplace a su domicilio o centro
sanitario para recibir la solicitud de inscripcién de la declaracién, constatando previamente la personalidad y
capacidad del autor». Segun datos aportados por F. J. Garcia Ledn y C. Méndez Martinez, 2008, p. 179, este
desplazamiento supone el 0,3% de las inscripciones.
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b) En el caso de designar representantes, los modelos normalizados que figuran como
Anexos lll'y IV del Decreto, referidos respectivamente a la aceptacién de la persona de-
signada como representante, asi como a la aceptacion de la persona sustituta del repre-
sentante, en su caso, y acompanados de los documentos que acrediten la identidad de
éstos. Como se recordara, la Ley 5/2003 requiere que el representante esté plenamente
identificado y que, ademas, haya expresado su aceptacion a serlo —articulo 5.2—-.

c) Si se trata de una persona menor de edad emancipada, la documentacion que acredite
tal condicion.

d) Si se trata de una persona que esté incapacitada judicialmente, la resolucion judicial de
incapacitacion, para el conocimiento de los términos y alcance de la misma.

Si la persona otorgante de la declaracién no supiere o no pudiere firmar, firmara por ella
otra persona en calidad de testigo a su ruego, debiendo constar la identificacién de la mis-
ma?24, Igualmente, podra autorizar a la persona responsable del Registro a que firme en
su lugar. Los datos declarados por la persona otorgante de la declaracion de voluntad vital
anticipada se presumen ciertos, recayendo sobre la misma la responsabilidad derivada de
la omision o falsedad en alguno de ellos?25,

En la mayoria de las Comunidades Auténomas se establece un procedimiento formalizado
de inscripcion de las declaraciones en el Registro, con la prevision de un plazo de resolu-
cion, del recurso a interponer en caso de denegacion y del silencio administrativo?26, Este
era también el criterio del Decreto anterior 238/2004, que fij6 un plazo de un mes para la
notificacion de la resolucion y un silencio estimatorio??’.

224 Una disposicion similar ya se contemplaba en el Decreto anterior 238/2004 —articulo 4.5-.
225 na disposicion similar ya se contemplaba en el Decreto anterior 238/2004 —articulo 5.3-.

226 Asi, el Decreto 58/2007, de Baleares, dispone que el plazo maximo para la resolucion y notificacién del
procedimiento de inscripcion es de un mes, a contar desde la fecha en que la solicitud de inscripciéon haya
tenido entrada en el Registro de Voluntades Anticipadas —articulo 8.7-. De modo similar, el Decreto 259/2007,
de Galicia, dispone lo siguiente: «El plazo maximo para dictar resolucién y notificarla seréa de un mes, contado
desde la entrada de la solicitud en la unidad de Registro gallego de instrucciones previas. Transcurrido el plazo
sefalado sin resolucion expresa, se entendera estimada la solicitud por silencio administrativo. Mientras no
recaiga resolucion, la solicitud se entendera inscrita con caracter provisional, siendo los efectos de esta la mera
constancia de su existencia» —articulo 6.3-.

227 pentro del mes siguiente a la presentacion de la solicitud, el encargado del Registro procedera a su

inscripcion y notificard a su autor que se ha efectuado aquélla, indicandole la fecha en que se ha producido y a
partir de la cual podra ser plenamente eficaz, de acuerdo con lo establecido en el articulo 7 de la Ley 5/2003,
de 9 de octubre» —articulo 6.2-. Ademas, contemplé expresamente la posibilidad de denegar la inscripcién: «De
no reunirse los requisitos determinantes de la validez y eficacia de la declaracion de voluntad vital anticipada,
por el encargado del Registro se notificara al autor de la misma la denegacion de la inscripcion en el Registro
en el plazo de un mes desde la presentacién de la solicitud». Y, en fin, contemplé la terminacién por silencio:
«Transcurrido un mes sin que se haya procedido a la inscripcién y notificacion de la misma, podréa entenderse
estimada la solicitud de inscripcién en el Registro» —articulo 6.6—.
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En cambio, el Decreto 52/2012 se limita a disponer que una vez constatada la validez de
la declaracion de voluntad vital anticipada, se procedera de forma inmediata a la inscrip-
cion de la declaracién de voluntad vital anticipada en el Registro por la persona responsa-
ble y a la entrega de la certificacion de la misma a la persona otorgante de la declaracién
—articulo 9.1-. Es decir, a diferencia de otras normativas autonémicas, no se fija un plazo
de inscripcidén, sino que se prevé una actuacion inmediata. No obstante, se anade lo si-
guiente: «<En el caso excepcional de que, en ese momento, no fuera posible la inscripcién
por concurrir cualquier incidencia que lo impidiese, se le notificara a la persona otorgante
una vez subsanada dicha incidencia y dentro del mes siguiente a la presentacion de la
solicitud, la fecha en que se haya producido la inscripcion en el Registro, a partir de la cual
es plenamente eficaz la declaracion».

A nuestro modo de ver, dado que el propio Decreto 52/2012, prevé expresamente la
posibilidad de denegar justificadamente la inscripcién de las declaraciones —articulo 5-y
dado el caracter aparentemente constitutivo de las mismas —articulo 7 Ley 5/2003-, de-
beria preverse qué sucede en caso de falta de respuesta en plazo, y que, en ausencia de
determinacion legal en contra, deberia ser estimatoria®?®,

La inscripcion de la declaracion en el Registro conlleva la incorporacion de la misma a la
historia de salud de la persona otorgante dentro del Sistema Sanitario Publico de Andalucia
—articulo 8.3-22°, Igualmente, una vez inscrita la declaracion en el Registro se comunicara
por via telematica al Ministerio competente en materia de sanidad para su inscripcion en
el Registro nacional de instrucciones previas, atendiendo a lo establecido en el articulo 3
del Real Decreto 124/2007, de 2 de febrero, tratado mas arriba.

5. Conservacion
La mayoria de las Comunidades Autonomas no determina un plazo especifico de conser-

vacion de la documentacion en la que se plasma la declaracién de voluntad anticipada,
con algunas excepciones. Asi, en Castilla y Ledn, se establece que los documentos de

228 ) criterio muy plausible es el seguido en el Decreto 311/2007, de Extremadura, pues establece un plazo
muy breve de 10 dias con silencio estimatorio, que creemos concilia la necesaria inmediatez con las garantias
formales de todo procedimiento: «La Secretaria General de la Consejeria competente en materia de Sanidad
resolvera sobre la solicitud de inscripcién en el plazo de diez dias desde que la misma tuvo entrada en el
Registro Central de ésta. La solicitud de inscripcion sélo podra ser desestimada, mediante resolucion motivada,
en caso de inobservancia de las formalidades legalmente establecidas para el otorgamiento del documento de
expresion anticipada de voluntades. Si en el plazo establecido, no se dictase y notificase resolucion expresa, se
entendera estimada la solicitud» (articulo 9.4).

229 Asimismo, la inscripcién de la declaracion en el Registro determina su incorporacién al correspondiente
fichero de datos, cuyo o6rgano responsable es aquel competente para la coordinacién y el control de los
sistemas de informacion sanitaria, registros y estadisticas oficiales de la Consejeria competente en materia de
salud —articulo 9.3 Decreto 52/2012-.
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instrucciones previas que hayan sido inscritos en el Registro de Instrucciones Previas de
Castilla y Leén asi como la documentacion que se adjunte, se custodiaran y conservaran
hasta su revocacion o hasta que hayan transcurrido cinco anos desde el fallecimiento del
otorgante, salvo que sean prueba documental en un proceso judicial o procedimiento admi-
nistrativo, en cuyo caso se conservaran hasta que se dicte sentencia judicial o resolucion
administrativa firmes, respectivamente?30,

En Andalucia, la Ley 2/2010 resuelve esta cuestion al establecer que una vez inscrita
en el Registro de Voluntades Vitales Anticipadas de Andalucia, la declaracién de voluntad
anticipada se incorporara a la historia clinica, en los términos que reglamentariamente
se determinen —articulo 9.2-231. De este modo, se aplicaran las normas de conservacion
de la historia clinica contenidas en la Ley 41/2002, criterio que ha sido seguido por otra
Comunidad Auténoma?3,

En este sentido, el Decreto 52/2012 ordena la incorporacion de la declaracion de voluntad
vital anticipada a la Historia de Salud del Sistema Sanitario Publico de Andalucia: «La inscrip-
cion en el Registro de la declaracién de voluntad vital anticipada conllevara la incorporacion
de la misma en la historia de salud del Sistema Sanitario Publico de Andalucia de la persona
otorgante, facilitando la consulta de su contenido a profesionales sanitarios obligados a ello
y a actuar conforme a lo previsto en dicha declaracién» —articulo 13.3-. De este modo,
se aplicaran las reglas de conservacion de la documentacion clinica establecidas en la Ley
41/2002 —articulo 17-. Asimismo, de este modo, se garantiza algo esencial y es que el
acceso al Registro debe garantizarse las 24 horas del dia, los 365 del ano.

230 Articulo 20.2 de la Ley 8/2003, de 8 de abril, Castilla y Ledn. En este sentido, el Decreto 58/2007, de
Baleares, establece que el Registro de Voluntades Anticipadas ha de custodiar los documentos inscritos hasta
pasados cinco afos desde la defuncién de la persona otorgante. Los documentos revocados y los sustituidos
por otros nuevos se han de destruir en el mismo momento de la inscripcion de la revocacion o de la sustitucion —
articulo 11-. Igualmente, el Decreto 259/2007 de Galicia declara: «El Registro gallego de instrucciones previas
debera custodiar los documentos inscritos hasta transcurridos cinco anos del fallecimiento de la persona
otorgante, en el que se procederd a la cancelacion de la Inscripcién» (articulo 9). En cambio, el Decreto
311/2007, de Extremadura establece, que el Registro de Expresion Anticipada de Voluntades de la Comunidad
Autonoma de Extremadura conservara los documentos inscritos durante quince anos desde el fallecimiento de
la persona otorgante (articulo 10).

231 |4 Ley 3/2005, de 23 de mayo, de la Comunidad de Madrid, dispone que el documento de instrucciones
previas se incorporara a la historia clinica del paciente, haciéndose constar en lugar visible al acceder a la
historia (articulo 8.2). En cambio, la Ley 9/2005, de 30 de septiembre, de La Rioja —articulo 7.5—, no obliga a
incorporar el documento de instrucciones previas a la historia clinica del otorgante hasta el momento en que
deba surtir efectos, sin perjuicio de que pueda constar antes. Lo cierto es que ya la Ley 41/2002, establece
que el consentimiento informado forma parte de la historia clinica de cada paciente (articulo 15.2), y, como nos
consta, el documento de voluntades anticipadas es el equivalente a dicho consentimiento informado cuando se
producen las circunstancias previstas en el mismo.

232 Ley 10/2011, de 24 de marzo, de Aragén: «Una vez inscrita, en su caso, la declaracion en el Registro
de Voluntades Anticipadas, la informacién sobre su existencia constara en la historia clinica del paciente, en
los términos que reglamentariamente se determinen» —articulo 9-. Igualmente, la Ley Foral 17/2010, de 8 de
noviembre (articulo 54.3).
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6. Accesibilidad

Debido a la naturaleza de las informaciones que contienen las declaraciones de voluntades
anticipadas es evidente su sujecién a la normativa sobre proteccion de datos (Ley Organica
15/1999, de Proteccidon de Datos de Caracter Personal, y Real Decreto 1720/2007, de
21 de diciembre, que aprueba su Reglamento de desarrollo), lo que implica la necesidad
de declaracién del fichero, la implementacién de medidas de seguridad y de sistemas
que garanticen los derechos de los ciudadanos en relacién con sus datos, tanto en su
tratamiento confidencial, como en el ejercicio de sus derechos de acceso, rectificacion
y cancelacion. Mas en concreto, las voluntades anticipadas entran en la nocién de datos
especialmente protegidos del articulo 7.3 de la Ley Orgénica 15/1999 (datos de caracter
personal que hagan referencia a la salud)?33.

En cuanto al acceso, se reconoce en todas las normativas autonomicas el acceso al
Registro por parte del otorgante, o su representante legal, el representante en su caso
designado, y el médico responsable de la atencion al paciente. Asi, debe recordarse que la
propia Ley 41/2002 establece que el derecho de acceso del paciente a la historia clinica
puede ejercerse también por representacion debidamente acreditada —articulo 18.2—. Mas
aun, es razonable el criterio previsto en alguna ley autondmica, segun el cual el que otorga
una declaracion de voluntades anticipadas podra expresar quien quiere que tenga acceso
a la misma, asi como también sus restricciones?34,

Ahora bien, el gran reto para hacer efectivas las declaraciones previas es que éstas no
s6lo sean accesibles por parte del personal sanitario, posibilidad ésta que ya se deriva de
la Ley 41/2002, segun la cual los profesionales que realizan el diagndstico o tratamiento
de pacientes tienen acceso a la historia clinica como instrumento fundamental para su
adecuada asistencia, quedando sujetos al deber de secreto profesional. Sino imponiendo a
este personal el deber legal de consultar su existencia y, en su caso, contenido, de modo
que no se desconozcan?3®,

233 por ello es innecesaria alguna disposicién autondmica que declara que los datos que constan en el Registro
tendrén el tratamiento que la Ley concede a los datos de caracter «reservado» (Ley 6/2002, de 15 de abril,
de Aragon —articulo 9.5-), terminologia, por cierto, ausente en la LOPD, que habla de datos especialmente
protegidos.

234 Ley 10/2011, de 24 de marzo, de Aragdn (articulo 9); Decreto 311/2007 de Extremadura (articulo 14.3).

235 Asi, por ejemplo, el Decreto 58/2007, de Baleares, establece que el médico o el equipo sanitario
responsable de la asistencia al paciente tiene la obligacién de dirigirse al Registro para tener conocimiento
de la existencia o no de documento de voluntades anticipadas, y en caso afirmativo, de su contenido, s6lo en
los casos en que concurran circunstancias que no permitan al paciente expresar su voluntad —articulo 10.2-.
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A) Acceso al registro por otorgante y representantes

El Decreto 52/2012 —articulo 11.1-, establece que la persona otorgante de la declara-
cion de voluntad vital anticipada, su representante legal y las personas designadas en la
declaracion como representantes, si las hubiera, podran acceder al Registro, de forma
presencial o por medios telematicos, para conocer el contenido de la declaracién y tener
conocimiento de los accesos que se hayan producido a la misma23®. En este sentido, debe
recordarse que entre las funciones de las personas responsables del Registro de las sedes
habilitadas se encuentra la de expedir las certificaciones y/o copias de la declaracion, una
vez registrada, que sean solicitadas a instancia de la persona otorgante de la declaracién,
a instancia de su representante legal o a instancia de las personas designadas como re-
presentantes en la declaracion de voluntad vital anticipada —articulo 5.j)—237.

En el caso de personas fallecidas, el acceso a la declaracién de voluntad vital anticipada
podra realizarse por su representante legal, por la persona responsable del Registro en el
ejercicio de sus funciones y por las personas vinculadas a la persona fallecida, por razo-
nes familiares o de hecho, en los mismos términos establecidos en la legislacién vigente
para el acceso a la historia clinica de personas fallecidas, salvo que quien haya fallecido
lo hubiese prohibido expresamente y asi se acredite —articulo 11.5 Decreto 52/2012-.

B) Acceso al registro por facultativos

Como es logico, las personas responsables del Registro podran acceder a la declaracion
de voluntad vital anticipada en el ejercicio de las funciones que les son propias —articulos 4
y 5 Decreto 52/2012-238, pero interesa sobre todo el acceso al registro por parte de los
facultativos, y la configuracion del mismo como un deber legal efectivo?®. En tal sentido,

236 En |a Comunidad de Madrid el representante puede acceder a los datos que sobre él estan contenidos en
el Registro, por si necesita modificar alguno de ellos (cambio de domicilio, de teléfono,...) o si acude a inscribir
su renuncia como representante del otorgante que en su dia le designé como tal. Decreto 101/2006, de 16 de
noviembre (articulo 5).

237 para acceder al Registro por medios telematicos, la persona otorgante de la declaracion, su representante
legal y las personas designadas en la declaracién como representantes, si las hubiera, deberan disponer de
un sistema de firma electrénica incorporado al Documento Nacional de Identidad o de un certificado digital
reconocido por la Junta de Andalucia en los términos establecidos en el Decreto 183/2003, de 24 de junio, por
el que se regula la informacion y atencién al ciudadano y la tramitacion de procedimientos administrativos por
medios electrénicos —articulo 12.1 Decreto 52/2012-. En tal caso, de acuerdo con la Guia de la Consejeria de
Salud, el declarante podra conocer ademas quiénes han accedido a su declaracién de voluntad vital anticipada.

238 p tal efecto, se dispone que las personas responsables del Registro accederan por medios teleméticos
utilizando codigos de acceso seguros —articulo 12.4 Decreto 52/2012-.

239 pe acuerdo con la exposicion de motivos de la Ley 5/2003: «Para evitar esto, la Ley, como innovacién
sobre otros proyectos de similares caracteristicas, establece un sistema de acceso y notificacion de estos
documentos, de tal forma que su existencia sea detectable con facilidad y eficacia. Para ello, la Ley establece la
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como ya nos consta, el Decreto 52/2012 —articulo 13- establece que la inscripciéon en
el Registro de la declaracion de voluntad vital anticipada conllevara la incorporacién de la
misma en la historia de salud del Sistema Sanitario Publico de Andalucia de la persona
otorgante, facilitando la consulta de su contenido a profesionales sanitarios obligados a
ello y a actuar conforme a lo previsto en dicha declaracion.

Pero, sobre todo, la Ley 5/2003 —articulo 9.2- dispuso en su version original lo siguiente:
«Cuando se preste atencion sanitaria a una persona que se encuentre en una situacién que
le impida tomar decisiones por si misma, en los términos previstos en la presente Ley,
los profesionales sanitarios implicados en el proceso «consultaran» su historia clinica para
comprobar si en ella existe constancia del otorgamiento de la declaracion de voluntad vital
anticipada, actuando conforme a lo previsto en ella». No obstante, este apartado de la Ley
5/2003 fue modificado por la Ley 2/2010. Basicamente, la redaccion inicial se referia a
los profesionales sanitarios «responsables» del proceso, mientras que la redaccion dada
por la Ley 2/2010, extiende el deber legal de consultar el Registro a los profesionales
sanitarios «implicados» en el proceso.

De acuerdo con esta modificacion legal, el Decreto 52/2012 —articulo 11.3- establece
que la historia clinica de la persona debera ser consultada por profesionales sanitarios que
participen en su proceso asistencial para comprobar si en ella existe constancia del otor-
gamiento de una declaracion de voluntad vital anticipada, y deberan acceder a la misma
cuando la persona otorgante no pueda expresar personalmente su voluntad?4°,

El acceso al Registro por parte de profesionales sanitarios que participen en el proceso
asistencial de la persona podra hacerse por via telematica, por via telefénica, o mediante
la consulta desde la historia de salud del Sistema Sanitario Publico de Andalucia de la
persona otorgante de la declaracién. Este acceso se realizard asegurando la adecuada
identificacion de quien hace la consulta y, en su caso, el centro sanitario desde donde se
hace, y velando por la confidencialidad del contenido de la declaracion de voluntad vital
anticipada consultada*!.

obligatoriedad de consulta al citado Registro para todo el personal sanitario responsable de la atencion sanitaria
a una persona que se encuentre en una situacion que le impida tomar decisiones por si misma».

240 con esta finalidad, el propio Decreto 52/2012 -articulo 9.5-, dispone que la inscripcién comporta la
autorizacion para la cesion de los datos de caracter personal que se contengan en la declaracién de voluntad
vital anticipada a los profesionales sanitarios que participen en el proceso asistencial de la persona.

241 | 3 identificacion de profesionales sanitarios del Sistema Sanitario Publico de Andalucia que puedan acceder
por medios teleméaticos o telefonicos al Registro, se realizard mediante codigos de acceso seguros. Para la
identificacion y acceso seguro al Registro por parte de profesionales sanitarios ajenos al Sistema Sanitario
Pablico de Andalucia, deberan disponer (ademéas del cédigo personal, se entiende) de un sistema de firma
electrénica incorporado al Documento Nacional de Identidad o de un certificado digital reconocido por la Junta
de Andalucia —articulo 12.3 Decreto 52/2012-. A tal efecto, ya se suscribié un Convenio entre la Consejeria de
Salud de la Junta de Andalucia y el Consejo Andaluz de Colegios de Médicos para facilitar el acceso al registro
de voluntades vitales de Andalucia a los médicos ajenos al sistema sanitario publico de Andalucia, a través de
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Como es conocido, el acceso a esta informacién esta sujeto a los principios de vinculacion
asistencial con el paciente y de proporcionalidad?*2. Asimismo, debe garantizarse la inte-
gridad de la informacion a la que se accede y la constancia del acceso, sobre todo porque
el facultativo no tiene que acreditar que el paciente se encuentra en una de las situaciones
sanitarias concretas en las que se deben tener en cuenta sus instrucciones?*3. Todo ello
sin perjuicio de que el otorgante pueda autorizar al facultativo a acceder a la declaracion,
tal como se prevé expresamente en alguna disposicion autondmica?*4.

Por lo demas, todas las personas que por razdén de su cargo u oficio accedan al contenido
del Registro estan sujetas al deber de guardar secreto de los datos que conozcan?*®. El
incumplimiento de esta obligacidn dara lugar a la aplicacién del régimen disciplinario co-
rrespondiente, sin perjuicio en su caso de la concurrencia de responsabilidad civil o penal.

los colegios oficiales de médicos de Andalucia, hecho en Cadiz a 31 de enero de 2005, de tal modo que son los
colegios oficiales de médicos de Andalucia los que facilitan a éstos las claves de acceso.

242 Como sefiala F. Abellan, 2008, 153, con arreglo al primero de ellos, la efectiva realizacion de actos
sanitarios por el profesional al paciente es la tnica que justifica, en el contexto de la asistencia sanitaria, el
acceso por el primero a la documentacion clinica del segundo. Mas concretamente, manifiesta que debe existir
una relacion de tratamiento médico real y actual entre el paciente y el profesional de la salud que desee acceder
a su historia.

243 psi, el Decreto 259/2007 de Galicia (articulo 8.3), establece que el médico que presta la asistencia
sanitaria hara constar su acceso en la historia clinica del paciente otorgante.

244 Decreto 259,/2007 de Galicia (articulo 8.2).

245 4 Ley 3/2005, de 23 de mayo, de la Comunidad de Madrid, establece que todos los empleados publicos y
profesionales, sanitarios o no sanitarios, que accedan a cualquiera de los datos de los documentos de instrucciones
previas por razén de su funcién, quedan sujetos al deber de guardar secreto (articulo 9). En este sentido, la Ley
9/2005, de 30 de septiembre, de La Rioja (articulo 11), ordena que el personal de la Administracion esta obligado
a guardar secreto sobre el contenido de los documentos de instrucciones previas de que tenga conocimiento en
el ejercicio de sus funciones. También el Decreto 259/2007 de Galicia (articulo 8.4).
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