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. INTRODUCCCION

Dentro del cosmos que rodea al instituto del consentimiento informado
como manifestacion del respeto a la autonomia del paciente, hay que hacer
referencia al testamento vital o living will, documento de voluntad anticipada,

directrices anticipadas o advance directives.

Aparece en Estados Unidos a partir de la sentencia dictada en 1957 por
el Tribunal Supremo de California en el caso SALGO vs Leland Stanford Jr.
University Board of Truste cuando declaré la «obligacion de indemnizar
cuando se traspasaban los limites del consentimiento otorgado por el paciente
o bien se ocultaba una prohibicién suya»; la jurisprudencia de ese pais reafirmé
esa figura en la sentencia de 25 de junio de 1990, dictada por el Tribunal
Supremo en el caso Cruzan. En el ambito legislativo, se dictd en su momento
la Patient Self-Determination Act o ley de autodeterminacion del paciente
(1991), si bien en la década de los setenta ya habia tenido su reflejo con la

adopcioén de Natural Death Act en California, norma comun en otros Estados.

En Espafa han sido las Comunidades Autonomas las que han dado el
paso de regular por via legal este tipo de documentos (Ley 21/2000, de
Catalufa, Ley gallega, la Ley 12/2001 de Madrid y Ley 2/02 de La Rioja y la
Ley Foral navarra de 2002) y en nuestro ambito normativo, ya antes, el Consejo



de Europa en el Convenio de Oviedo de 1997 habia abierto la puerta a estos

“testamentos”.

Su fundamento es practicamente el mismo que el del consentimiento
informado (autonomia de la persona, dignidad, proscripcion del “paternalismo”)
pues, al fin y a la postre, no deja de ser sino la plasmacioén de la voluntad del
paciente en casos en los cuales deba someterse a una intervencién en
momentos criticos para su vida, sin que goce de la capacidad suficiente para

mostrar sus deseos ni otorgar su consentimiento.

En Espafia, la Ley 21/2000 de Catalufia lo define en el articulo 8. 1 como
«el documento, dirigido al médico responsable, en el cual una persona mayor
de edad, con capacidad suficiente y libremente, expresa las instrucciones a
tener en cuenta cuando se encuentre en una situacion en que las
circunstancias que concurran no le permitan expresar personalmente su
voluntad...», definicibn muy semejante a la recogida en otras normas
autondmicas que regulan esta materia. Algun autor como Francino i Batlle
diferencia entre estos documentos y lo que seria en puridad el testamento vital
como concrecion de esos documentos; el documento se corresponderia con
esa definicion mientras que el testamento vital haria referencia al documento
en el que se resuelve sobre la aplicacion de actos médicos que puedan
determinar el alargamiento o interrupcion de la vida del paciente. Esta
diferencia doctrinal tiene su reflejo normativo en el articulo 8. 1. 2 de la Ley

foral navarra.

Como veremos mas abajo, son muchos los problemas que plantea el
testamento vital, entre ellos son proximidad con la eutanasia de ahi que se
diga que las disposiciones en esta materia constituyen una slippery slope o
pendiente resbaladiza hacia su despenalizacion. No en balde’ el inicio de la
corriente a favor de su difusion la protagonizé6 Lewis Kutner, abogado
norteamericano y partidario de la eutanasia, quien en 1967 propugno la difusién

de documentos en los que un paciente pudiera manifestar su deseo por escrito

' Asi el debate suscitado a raiz de las iniciativas legislativas autondmicas la eutanasia ha sido
el telon de fondo de los debates iniciales.



de que, en caso de enfermedad terminal, se dejase de administrarle un

tratamiento.

Aparte de lo expuesto, hay que referirse también a cuando, ante un
documento de voluntad anticipada, el servicio publico sanitario debe adoptar un
criterio de actuacion que se enmarque en los estandares de regularidad o
normalidad del funcionamiento del servicio. Fuera de esos casos, el documento
de voluntad anticipada suscitara problemas respecto de la indemnizabilidad de

aquellos actos médicos realizados con infraccion de esa voluntad anticipada.

Il. MARCO NORMATIVO

El marco normativo en el que se desenvuelve su regulacion es cada vez
mas amplio, si bien en lo sustancial coincidente. La Ley 14/86, de 25 de abril,
General de Sanidad (en adelante, LGS) no ofrece en el articulo 10,5 y 6,
referido a la informacion general o asistencial y al consentimiento informado, no
ofrece regulacion alguna.Su primera incorporacion normativa con caracter
nacional viene a raiz del Convenio para la proteccion de los derechos
humanos y la dignidad del ser humano con respecto a las aplicaciones de la
biologia y la medicina (Convenio relativo a los derechos humanos y
biomedicina) celebrado en Oviedo el 4 de abril de 1997 y ratificado por Espafia

mediante Instrumento de 23 de junio de 19909.

La LGS tiene el caracter de norma basica a los efectos del articulo
149.1.16 de la Constitucion (articulo 2.1), pero su parquedad ha dado lugar a
que las Comunidades Auténomas hayan regulado esta materia, de forma que
en alguna normativa se ha ensanchado el ambito de derechos de los usuarios
al regularse materias inéditas en el ambito nacional lo que ocurre,
precisamente, con los documentos de voluntades anticipadas. Dentro de las

normas promulgadas por las Comunidades Autdbnomas, estan:

— la ya citada Ley catalana 21/2000, de 29 de diciembre, sobre
los derechos de informacion concerniente a la salud y la

autonomia del paciente, y a la documentacién clinica;



— la Ley 12/2001, de Ordenacion Sanitaria de la Comunidad de
Madrid, que expresamente dice que «ademas de los derechos
regulados en la Ley General de sanidad, se recogen como
derechos de los ciudadanos en relacion con el Sistema
Sanitario de la Comunidad de Madrid...»;

— la Ley gallega 3/2001, de 28 de mayo de 2001, de Regulacién
de consentimiento informado y de la historia clinica de los
pacientes;

— la Ley 10/2001, de 28 de junio, de Salud, de Extremadura

— la Ley 6/2002, de 15 de abril, de la Salud, de Aragén

— la Ley 2/2002, de 17 de abril, de Salud, de la Comunidad
Auténoma de La Rioja

— la reciente Ley Foral navarra de 25 de abril de 2002, sobre los
derechos el paciente a las voluntades anticipadas, a la

informacion y a la documentacion clinica

Esta pluralidad de normas que regulan la misma materia, algunas
modulando la esfera de derechos del paciente respecto de la Administracion
sanitaria, puede dar lugar a un fendmeno confuso en el que, segun el territorio,
el estandar de funcionamiento del servicio puede variar; esto es especialmente
grave siendo como es el Sistema Nacional de salud unico para toda Espafia.
Asi lo advertia el Defensor del Pueblo en su informe del afio 20007 al aludir a
la inexistencia de una norma basica estatal posterior a la LGS que unifique e
integre los derechos y obligaciones que han de regir la materia®, y con esta
finalidad se elabor6 el Documento Final del Grupo de expertos en Informacion y

Documentacion Clinica, de 26 de noviembre de 1997.

2 Defensor del Pueblo. Informe Anual 2000 Vol.l, pag. 209. Edita Cortes Generales.

® La situacion a la que se puede llegar no es satisfactoria. Por ejemplo, la Ley de la Rioja prevé
como titular de los derechos en ella regulados s6lo a quienes tengan vecindad administrativa
en esa Comunidad; en caso contrario, se aplicara al paciente los derechos en la forma y
condiciones de la legislacion estatal y la UE, con lo cual a la hora de aplicar las modulaciones
deducibles de su ley se supone que en cada centro médico habra que determinar si el paciente
es riojano o no y, a partir de ahi, darle un trato juridico diferente.



A estos efectos estd en tramite parlamentario en el Congreso de los
Diputados la Proposicion de ley «sobre los derechos de informacion
concernientes a la salud y autonomia del paciente y la documentacion clinica»
presentada en el Senado por Entesa y CiU (BOCG 27 de abril de 2001); es un

texto basado en la ley catalana.

Otros documentos a los que puede acudirse en esta materia como, en
general sobre la figura del consentimiento informado son, por ejemplo, la Carta
de 1984, que recoge los derechos de los pacientes en el ambito de los
Hospitales del Insalud; el Cédigo de Etica y Deontologia de la OMC o los
propios protocolos cuyo valor en orden a determinar el estandar de
funcionamiento del servicio se vera mas adelante.Por ultimo, también se
puede hacer referencia a la Propuesta de acuerdo del Consejo Interterritorial

sobre consentimiento informado, de 8 de marzo de 1995.

ll. REGIMEN DEL DOCUMENTO DE VOLUNTADES ANTICIPADAS

Como se ha dicho, una de las ultimas incorporaciones a la normativa
sanitaria es el testamento vital, documento de ultimas voluntades. Ligado a los
derechos del paciente, su regulacion es vecina con la del derecho a Ia
informacion y al consentimiento informado pues los documentos de voluntades
anticipadas no dejan de ser una variante del consentimiento informado, de ahi
que participe de algunos de sus problemas y que su origen coincida en el
caracter defensivo que tiene para el médico. De esta manera su operatividad
se encuentra en aquellos casos en los que, por razon de la causa que motiva la
intervencidn, el paciente esta privado de razén o carece de capacidad para ser
informado y prestar su consentimiento, con lo cual estamos ante una excepcién
al régimen de consentimiento por sustitucion. Asi la persona, desde su
autonomia, deja predeterminado para el caso de enfermedad o accidente sus

deseos en orden a los tratamientos que quiere que se le apliquen.

Sin perjuicio de lo que se dijo mas arriba cabe indicar que, a falta de la
promulgacion de una ley estatal, su incorporacién al ordenamiento juridico

nacional esta hoy por hoy en la Ley catalana (articulo 8), norma pionera en la



materia, en la Ley gallega (articulo 4. 2° y articulo 4 bis), en la Ley madrilefia
(articulo 28) que lo denomina “Instrucciones previas”, en el articulo 11. 5 de la
Ley extremenia, en el articulo 8 de la Ley foral navarra y en el articulo 6. 5 de la
Ley riojana. Ademas de estas normas hay que citar el articulo 9 del Convenio
de Oviedo.

Aparte de la definicidn de la Ley catalana antes citada, del articulo 28. 1
de la Ley madrilefia se puede deducir que lo que prima es el contenido mas
que vaya dirigido al médico responsable. Son asi elementos identificadores,
que se trata del documento redactado en la forma establecida en la ley, que
una persona redacta libremente en momentos de lucidez y capacidad, dirigido
al responsable médico para el supuesto en que se encuentre privado de
expresar su voluntad, con la finalidad de que se tengan en cuenta sus deseos 0
a que otra persona le represente ante el médico. Igual definicion puede
deducirse del articulo 4. bis1 de la Ley gallega asi como de la legislacion foral

navarra.

Como se ve, se asienta en los mismos principios que el consentimiento
informado pues, al fin y a la postre, como consentimiento anticipado que es, su
fin es suplir el consentimiento informado cuando las circunstancias no permitan
al paciente expresar personalmente su voluntad. A la espera de que se dicten
sentencias que vayan creando un cuerpo de doctrina sobre este instituto, de las
diversas regulaciones se pueden extraer los elementos que a continuacion de
expondran; si conviene decir que cabe augurar que de haber posibles
reclamaciones de responsabilidad patrimonial, habra que ubicarlas en aquellos
casos en los que se haya desatendido esa voluntad anticipada o se haya hecho

una indebida interpretacion.

A. Requisitos subjetivos

El otorgante de un documento de voluntad anticipada debe ser una
persona mayor de edad y capaz. Asi lo regulan expresamente las leyes antes
citadas al exigir, como no podia ser de otra forma, la mayoria de edad, la

capacidad suficiente y la libertad de actuacion. No obstante, la Ley foral



navarra reconoce este derecho al menor de edad al que se le reconoce

capacidad conforme a esa ley.

Supuestos estos requisitos para que tenga validez juridica un acto
unilateral de disposicion del propio paciente y con fuerza vinculante para
terceros -médico, familia, allegados-, son muchas las cuestiones que se
plantean una vez que es pacifico el elemento de capacidad y libertad. Por lo
pronto surge el problema del conocimiento o informacién en la que se basa ese
acto de disposicion®. Debe tenerse presente que, acudiendo al Cédigo Civil, un
error de conocimiento invalida un contrato (articulo 1266.1 CC); aqui podria
decirse que un consentimiento anticipado sin que conste una necesaria

informacion, podria ser invalido por basarse en un conocimiento erroneo.

Este aspecto no es tratado de forma especifica por las normas antes
citadas, que se ocupan mas bien de reconocer esta figura y de regular los
aspectos formales; ahora bien, puesto que un limite a ese poder de
autodisposicion es que la voluntad anticipada sea conforme con el
ordenamiento juridico, podria deducirse que contraria el ordenamiento —aqui el
Cadigo Civil- una voluntad que careciera de la debida informacién (por ejempilo,
sobre posibilidad de curacion, riesgos, etc) al tiempo de su otorgamiento, lo

que implicaria un consentimiento viciado por error.

El documento Consideraciones sobre el Documento de Voluntades
Anticipadas (julio 2001) de la Comision Bioética de Catalufia, redactado por un
equipo de médicos y miembros del Colegio de Notarios de Barcelona, expone
que ese tipo de decisiones se basan, como se ha dicho, el principio de
dignidad y autodisposicion de la persona, pero también en el de
responsabilidad respecto de las decisiones que conciernen a su salud. Por tal
razon sefala el citado documento, debe ser la consecuencia de un proceso de

reflexion’.

* Sobre este tema puede verse la intervencion de Francino i Balle en el VIII Congreso Nacional
de Derecho Sanitario.

® En este sentido, algunos modelos orientativos de DVA aconsejan que se deberia buscar la
ayuda y orientacion de un profesional con el fin de valorar el alcance de sus decisiones.



En cuanto a quien es el destinatario del documento de voluntad

anticipada, habra que entender que lo es el “medico responsable™®

expresion
empleada a propdsito del ejercicio del derecho de informacion. Asi Herranz
expone que «es el destinatario y evaluador del documento en el que el paciente
manifiesta su voluntad anticipada para el caso de que no pudiera ya participar
en las decisiones que le atarien, pues la ley le asigna las de comprobar la
autenticidad del documento, juzgar si los deseos expresados son congruentes
con el ordenamiento juridico, y determinar, finalmente, su pertinencia ética, si
son o no conformes con la buena practica clinica, si se corresponden con los

supuestos de hecho previstos por el paciente»’

B. Requisitos de objetivos de contenido y forma

El contenido del documento de voluntad anticipada se deduce de las
definiciones anteriores y de los preceptos citados.Es objeto del mismo unas
instrucciones que surtiran efecto cuando vaya a ser objeto de intervencion y
esté privado de capacidad para expresar su consentimiento anticipado .De no
existir ese documento de voluntad anticipada, estariamos ante un supuesto de
consentimiento por sustitucion, pero al concurrir el documento de voluntad
anticipada cede la intervencion de terceros sin perjuicio de lo que mas abajo se

dira.

Una norma especialmente explicita es el articulo 8.1. 2° de la Ley foral
navarra. Como se dijo, diferencia lo que es un documento de voluntades
anticipadas como consentimiento informado anticipado, de lo que seria un
testamento vital en sentido estricto ya que concreta el contenido de estos
documentos en cuanto que podran «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, no
se prolongue la vida artificialmente por medio de tecnologias y tratamientos

desproporcionados o extraordinarios, ni se atrase abusiva e irracionalmente el

®lLa Ley riojana lo refiere al Servicio Publico de Salud de La Rioja.
” Gonzalo Herranz, La Ley 21/2000 de Catalufia y la deontologia colegial, en Diario Médico de
1 de febrero de 2001.



proceso de la muertex». Se trata de una regulacién orientada a evitar el llamado
“‘encarnizamiento terapéutico”, si bien el primer inciso -«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»- induce a
confusién pues o se trata de una redundancia en si mismo —«situaciones...
vitales...respecto a la vida»- o en relacidn con el segundo inciso o bien atiende
a dos presupuestos de hecho distintos: el primero se referiria al acortamiento

del proceso vital y el segundo al proceso de la muerte.

En las Consideraciones sobre el Documento de Voluntades Anticipadas
de la Comisién Bioética de Catalufia se especifica como posible contenido el

siguiente:

-los criterios que se tengan en cuenta para priorizar los valores y
expectativas personales;

-las situaciones concretas en que se quiere que la voluntad anticipada
sea tenida en cuenta;

-las instrucciones y limites mas concretas a la actuacion médica y la
informacion sobre las probabilidades evolutivas;

-otras consideraciones como, por ejemplo, la donacidn de 6érganos

-la indicacion del representante o representantes pues aparte de
manifestar su voluntad, cabe que el otorgante designe un representante para
que intervenga como “interlocutor valido y necesario” para el médico o equipo
sanitario (cf.articulo 8.1 Ley catalana; en idéntico sentido, articulo 11.5 Ley

extremena)

En cuanto a la forma, la voluntad, deseo o instruccion debe ser
escrito.Asi lo recogen todas las normas citadas pues se esta hablando de un
documento.El que tenga esta forma lleva a los requisitos de otorgamiento, sin
perjuicio de que mas bajo se haga referencia a los de custodia y entrega.En
cuanto al otorgamiento, la normativa mas completa es la que inicia la ley

catalana que permite la opcion entre dos formas de otorgamiento.La primera,
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ante notario®, sin necesidad de testigos, en cuyo caso el fedatario garantiza
bajo su fe y responsabilidad la capacidad del otorgante, que ha sido
debidamente informado, que lo firmado se corresponde con su voluntad, que el

contenido no se ha alterado®.

La segunda forma de otorgamiento posible es ante tres testigos mayores
de edad y con plena capacidad de los cuales dos, como minimo, no han de
tener relacion de parentesco hasta el segundo grado con el otorgante ni
vinculacion patrimonial (articulo 8.2 Ley catalana).Lo basico en esta modalidad
es la garantia de incompatibilidad y de cierto alejamiento de la persona del

otorgante y, por tanto, de su esfera de intereses.

Este esquema formal se sigue literalmente en la ley gallega (articulo
4.bis.2) y por la extremena (articulo 11.5), pero no asi por la madrilefa, que
solo exige la forma escrita de la que queda constancia fehaciente.La ley
Riojana tiene su especialidad —articulo 6. 5. b)- pues si bien prevé que se
otorgue mediante documento notarial, sera ante tres testigos y excluye que
puedan ser, ademas, aquellos que tengan relacién de afectividad analoga a la

conyugal.

La normativa que regula los documentos de voluntades anticipadas ha
irrumpido en la practica médica. Esta irrupcidon normativa quizas suponga en no
pocos caso que se congele en un formalismo juridico lo que era una relacién
médico-paciente que —sin perjuicio de la documentacion en la historia clinica-
se desarrollaba de manera flexible y espontanea. Los requisitos del
otorgamiento notarial lleva esa practica a otra dimensidén que mas abajo se
vera a proposito de los desfases, de ahi que la formula de otorgamiento ante
tres testigos tal vez sea la forma mas cercana al entorno clinico y a los

momentos decisivos en la vida del paciente, sobre todo a la hora de saber cual

® Segun noticias en medios especializados (cf. Diario Médico 13 de marzo de 2001), la
Administracién sanitaria catalana y el Colegio de Notarios de Catalufia estaban trabajando en
un protocolo de actuacion ajustado a los pacientes que opten por este tipo de documentos.

® Cf Consideraciones sobre el Documento de Voluntades Anticipadas de la Comisién Bioética
de Cataluna, F).a)



