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I. Introduccioén.

En el presente trabajo se hara un estudio pormenorizado de los dere-
chos de los pacientes en la Comunidad Auténoma de La Rioja. El motivo
para dicho estudio es a raiz de la entrada en vigor de la Ley 41/2002, de 14
de noviembre, basica reguladora de la autonomia del paciente y de derechos
y obligaciones en materia de informacién y documentacioén clinica. En dicha
Ley se recogen los mas significativos temas en el &mbito sanitario, entre los
que destacamos: el derecho a la informacion, el consentimiento informado, la
historia clinica, las instrucciones previas, etc.

Dada la importancia de algunas cuestiones se hace necesario un estudio
de las mismas. Por ello, se analizara tanto la Ley bésica 41/2002 de los dere-
chos del paciente que afecta a todo el territorio espafiol como, en concreto, la
Ley de la Comunidad Auténoma de La Rioja, Ley 9/2005, de 30 de septiem-
bre reguladora del documento de instrucciones previas que desarrolla la Ley
basica 41/2002 y que modifica la anterior Ley 2/2002, de Salud, en lo que
hacia referencia a las voluntades anticipadas.
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II. Marco normativo de los derechos de los pacientes.

Hasta el afio 2002 los derechos y obligaciones de los pacientes venian
recogidos en la Ley 14/1986, de 25 de abril, General de Sanidad. Esta ley enun-
ciaba principios generales tales como: derecho a obtener informacién, dere-
cho a una adecuada asistencia sanitaria, derecho a la no discriminacién, entre
otros. (arts. 10.5 y 10.6).

Posteriormente, el 1 de enero de 2000 entr6 en vigor el Convenio para la
proteccion de los derechos humanos y la dignidad del ser humano con respecto a las
aplicaciones de la biologia y la biomedicina.! Como es sabido, la finalidad de este
Convenio es la proteccién y el desarrollo de los derechos humanos y la armo-
nizacién de las leyes sobre temas biomédicos en todos los paises que lo des-
een —europeos y no europeos—. Entre las cuestiones biomédicas que viene a
regular destacan: los trasplantes de érganos, el derecho a la informacién, dere-
cho a no ser discriminado por el patrimonio genético, el consentimiento infor-
mado como manifestacion del principio de autonomia, etc. Concretamente, al
regular el consentimiento, la ley manifiesta que una intervencion en el ambito
de la sanidad sélo podrd efectuarse después de que la persona afectada haya
dado su libre e informado consentimiento, y finaliza diciendo que serdn toma-
dos en consideracién los deseos expresados anteriormente con respecto a una
intervencién médica por un paciente que, en ese momento, no se encuentre en
situacion de expresar su voluntad. En definitiva, que es la primera vez que se
incorporan a la normativa espafiola las voluntades anticipadas.

Precisamente, este articulo dio lugar a que se promulgaran normas
sobre este tipo de documentos de instrucciones previas en varias Comunida-
des Auténomas:2la Ley Catalana 21/2000, de 29 de diciembre, sobre los dere-
chos de informacién concerniente a la salud y la autonomia del paciente y a

1 El Convenio de Derechos Humanos y Biomedicina. Su entrada en vigor en el ordenamiento juridi-
co espaiiol, ed. Catedra Interuniversitaria Fundaciéon BBVA-Diputacién Foral de Bizkaia, de
Derecho y Genoma Humano, Universidad de Deusto-Universidad del Pais Vasco/EHU.
En Coediciéon Ed. Comares, Bilbao-Granada, 2002.

2 Recomendaciones sobre instrucciones previas para la legislacion autonémica:

1. Las instrucciones previas no deben tender a burocratizar la toma de decisiones médi-
cas, por limitarse a introducir factores independientes de la relacién médico-paciente.

2. Elefecto de la legislacién deberia ser fomentar la comunicacién con el médico y la par-
ticipacion en la toma de decisiones. No se trata sélo de firmar documentos de renun-
cia, o de exigencia, de terapéuticas aisladas.

3. Recordar explicitamente que la ausencia de instrucciones previas en un paciente no
debe inducir al sobretratamiento, ni condicionar la toma de decisiones en ningtin
sentido.
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la documentacion clinica; Ley 12/2001, de Ordenacion Sanitaria de la Comu-
nidad de Madrid; Ley Gallega 3/2001, de 28 de mayo de 2001, de Regulacién
de consentimiento informado y de la historia clinica de los pacientes; Ley
10/2001, de 28 de junio, de Salud, de Extremadura; Ley 6/2002, de 15 de
abril, de la Salud, de Aragén; Ley 2/2002, de 17 de abril, de Salud, de la
Comunidad Auténoma de La Rioja; Ley Foral Navarra de 25 de Abril de
2002, sobre los derechos del paciente a las voluntades anticipadas, a la infor-
macién y a la documentacién clinica, y la Ley 7/2002, de 12 de diciembre de
la comunidad auténoma del Pais Vasco, de las voluntades anticipadas en el
ambito de la sanidad.

A la vista de esta pluralidad de normas que regulaban la misma mate-
ria, se veia el problema de que dependiendo del territorio en que se hallara
la persona el estindar de funcionamiento del servicio podia variar; esto es
grave siendo como es el Sistema Nacional de Salud tinico para toda Espafia.
Asi lo advertia el Defensor del Pueblo en su informe del afio 2000.3 Se hizo
caso a dicha advertencia y finalmente se aprob¢ la Ley bdsica 41/20024 requla-
dora de la autonomia del paciente y de derechos y obligaciones en materia de infor-

4. Elaborar un formulario estandar, como modelo recomend¢ a rellenar por los pacientes,
serd interesante.

5. Recomendar que las instrucciones previas se elaboren con la informacién, la asesoria y
el consejo de un profesional de la medicina, preferentemente en el seno de la relacién
clinica. Este requisito podra ser exigible cuando se efectien peticiones positivas no
habituales o para situaciones polémicas.

6. Las instrucciones simplemente acordadas con el médico y anotadas en la historia cli-
nica pueden ser suficientes, y también deben gozar de algiin amparo legal.

7. Destacar la figura, y otorgar autoridad, al representante que va a poder decidir en sus-
titucion del enfermo.

8. Las normas sobre instrucciones previas deberan tener un efecto primariamente exhor-
tatorio

9. Recordar que los conflictos que surjan entre una instruccion previa y el parecer del
médico o de los representantes sean remitidos en primera instancia a los comités asis-
tenciales de ética.

10. Todas las recomendaciones anteriores estdn encaminadas a hacer de las instrucciones
previas unos documentos que ofrezcan determinadas ventajas

Véanse més ampliamente en Miguel SANCHEZ GONZALEZ, «Informe sobre instrucciones

previas», Bioética, religion y salud, Isidoro Martin Sanchez (Coord.), Ed. Consejeria de Sani-

dad y Consumo. Comunidad de Madrid, Madrid, 2005, pp. 348 y ss.

3 Defensor del Pueblo, Informe Anual 2000, Edita Cortes Generales, 2000, Vol. I, p. 209.

4 LalLey41/2002, de 14 de noviembre, bésica reguladora de la autonomia del paciente y de
derechos y obligaciones en materia de informacién y documentacién clinica, ha entrado
en vigor el 16 de Mayo de 2003 y conlleva la derogacién de los aps. 5, 6, 8, 9 y 11 del art.
10 el ap. 4 del art. 11 y el art. 67 de la Ley General de Sanidad, ademas de todas las dis-
posiciones de igual o inferior rango que se opongan a lo dispuesto en ella.
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macion y documentacion clinica. En otras palabras, esta ley regula las relaciones
clinico-sanitarias. Por el hecho de tratarse de una Ley basica asegura a todos
los ciudadanos del Estado las mismas garantias, lo cual debe ser valorado
positivamente, porque evita que los profesionales acttien de diferente mane-
ra dependiendo del lugar geografico donde presten sus servicios (Ley
41/2002, art. 1).

No obstante, partiendo de los principios bésicos aqui establecidos cada
Comunidad Auténoma podré desarrollar de manera mas detallada y precisa
alguna de las materias contenidas en esta Ley basica.5 Asi ha ocurrido, preci-
samente, en el caso de la Comunidad Auténoma de La Rioja. En efecto, se ha
hecho uso de las competencias de desarrollo legislativo y ejecucién de la
legislacién basica del Estado en materia de sanidad interior, competencia
reconocida por el Estatuto de Autonomia en su articulo 9.5 que le faculta para
el desarrollo legislativo y la ejecuciéon en materia de sanidad e higiene y que
tiene su fundamento en la humanizacién de los servicios sanitarios. La
Comunidad Auténoma de La Rioja esta sujeta a los principios generales que
se regulan en la Ley basica sobre los derechos y deberes de los pacientes y en
concreto, en lo que se refiere a las voluntades anticipadas, hay una normati-
va propia creada al efecto: la Ley 2/2002, de 17 de abril, de Salud, que dedi-
c6 el articulo 6.5 a la declaracién de la voluntad anticipada.6 Dicha ley fue
modificada posteriormente en alguno de sus articulos por la Ley 9/2005,
reguladora del documento de instrucciones previas en el ambito de la sani-
dad. Esta Ley estd basada en el respeto y la promocién de la autonomia de
los pacientes y contempla los aspectos mas importantes tanto de las instruc-
ciones previas como del documento que las ha de recoger.

III. Derecho a la informacidén sanitaria.

Para analizar este derecho de informacién que asiste al paciente con-
sideraremos varios aspectos. En primer lugar, en cuanto al titular del dere-
cho a la informacion, la Ley basica 41/2002 es muy precisa y estipula que

5 De acuerdo con la Disposicién Adicional Segunda, esta Ley Basica sera aplicada de mane-
ra supletoria en los supuestos en los que se carezca de regulacion especial al efecto.

6 La Ley 2/2002, de 17 de abril, de Salud estipula en su articulo 6.5: «<Documento de ins-
trucciones previas. El usuario tiene derecho a manifestar por escrito su voluntad sobre los
cuidados y el tratamiento de su salud, para que ésta se cumpla en el momento en que no
sea capaz de expresarla personalmente. Igualmente, podrd manifestar por escrito su
voluntad sobre el destino del propio cuerpo o de los 6rganos del mismo, una vez produ-
cido el fallecimiento. Este derecho se ejercera con los requisitos, limites y en la forma que
se determine en su normativa especifica».
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serd titular de la misma el paciente, admitiendo la posibilidad de que sean
también informadas las personas vinculadas a él, por razones familiares o
de hecho, en la medida que el paciente lo permita de manera expresa o téci-
ta (art. 5.1). Por tanto, es requisito imprescindible el consentimiento del
paciente para revelar sus datos a terceras personas, de no cumplirse esta
condicién podria demandarse al profesional sanitario por violar la intimi-
dad del paciente y tendria que responder penal o civilmente segtin el caso
en cuestion.

Incluso, matiza la ley, si dicho paciente fuere incapaz, éste serad infor-
mado de modo adecuado a sus posibilidades de comprensién, cumpliendo
con el deber de informar también a sus representantes legales (art. 5.2). No
obstante, la situacién serd distinta si el sujeto, en un momento dado, y a causa
del estado fisico o psiquico apreciado por el médico que le asiste, carece de
capacidad para entender la informacién. En tales circunstancias la Ley
41/2002 estipula que la informacién se ponga en conocimiento de las perso-
nas vinculadas a €l por razones familiares o de hecho (art. 5.3)

Por otro lado, si analizamos quién debe ofrecer la informacién, la Ley
41/2002 fija que serd el médico responsable del paciente, es decir su interlo-
cutor principal sin perjuicio de las obligaciones de otros profesionales que le
atiendan durante el proceso asistencial o le apliquen una técnica o un proce-
dimiento concreto (arts. 3 y 4.3). Por tanto, el deber de informar, como pre-
supuesto y elemento integrante de la lex artis,” recae, en primer lugar, en los
médicos; y en segundo lugar, en el centro sanitario al cual se le atribuye una
obligacién de asegurar su cumplimiento con una adecuada organizacion,
sobre todo en aquéllos tratamientos complejos en que intervienen varios
facultativos.

En cuanto al contenido de la informacion, la Ley basica 41/2002 sim-
plifica la delimitacion que aparecia recogida en la Ley General de Sanidad
(art. 10.5).8 Efectivamente, aquélla Ley bésica dispone en su articulo cuarto
que los pacientes tienen derecho a conocer, con motivo de cualquier actua-
cién en el &mbito de su salud, toda la informacién disponible sobre la misma
para que le ayude a tomar decisiones de acuerdo con su propia y libre volun-

7 Alfonso ATELA, «El deber de informacién en ginecologia y traumatologia», ADS, 1990, pp.
613 a 629.

8 Ley General de Sanidad, art., 10.5: «La informacién debera ser completa, y continuada,
verbal y escrita». Precepto muy criticado por la doctrina ya que en la practica era muy difi-
cil llevarlo a cabo.
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tad.? Ademas, dicha informacién debera comprender, como minimo, la fina-
lidad y la naturaleza de cada intervencién sus riesgos y sus consecuencias
(arts. 2, 4.1, 8.3 y10).

Si nos referimos a la manera en que debe ofrecerse dicha informacién en
el ambito sanitario, como regla general, diremos que se proporcionara ver-
balmente. A este precepto podriamos oponer el hecho de que para realizar
cualquier tipo de intervencién o tratamiento es necesario el consentimiento
informado previo a la misma, por tanto parece obvio que en el mismo apa-
rezca por escrito la informacién bésica que le ha sido suministrada, aunque
verbalmente haya sido mas extensa. De esta manera el consentimiento infor-
mado incluido en la historia clinica servird como elemento de prueba impor-
tante en los tribunales cuando se demanda a los profesionales sanitarios por
falta de informacién. Por consiguiente, se puede establecer como criterio
general que la informacién sera verbal cuando se consienta verbalmente, y
escrita cuando se exija la firma del documento del consentimiento informado.

Sin embargo, esta Ley basica 41/2002, al igual que el Convenio de Bio-
medicina (art. 10.3), contempla varios supuestos o limites a este derecho de
informacién de que es titular el paciente (arts. 4.1, 5.4):10

a) Informacién terapéutica.

Se entendera por informacién terapéutica o privilegio terapéutico la
facultad del médico para actuar profesionalmente sin informar antes al
paciente, cuando por razones objetivas el conocimiento de la situacién pueda
perjudicar su salud de manera grave. La Ley basica establece que el derecho
a la informacién sanitaria de los pacientes puede limitarse por la existencia
acreditada de un estado de necesidad terapéutica (art. 5.4). Este privilegio
también se encuentra reconocido implicitamente en el art. 10.3 del Convenio
de Biomedicina al decir que, excepcionalmente, la Ley nacional podra prever
en interés del paciente, restricciones al ejercicio de los derechos enunciados
en el apartado 2 (derecho a la informacion).

9 Con este articulo se sobreentiende que la informacién debera ser previa al tratamiento
puesto que con ella se tomaran futuras decisiones, por tanto, se deja latente que se respe-
ta el precepto legal del Convenio de Biomedicina en el que se estipula que «la persona
debera recibir previamente una informacién adecuada» (art. 5).

10 Véase mas ampliamente, Aitziber EmaLDI CIRION, El consejo genético y sus implicaciones
juridicas, Ed. Catedra Interuniversitaria Fundacién BBVA-Diputacién Foral de Bizkaia de
Derecho y Genoma Humano, Universidad de Deusto, Universidad del Pais Vasco/EHU,
Ed. Comares, Bilbao-Granada, 2001, pp. 265 y ss.
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La justificacion de este actuar puede hallarse en el estado de necesidad,
en el que es preciso valorar los bienes juridicos en conflicto: por una parte, la
libertad y autodeterminacion del paciente, que exigirian ofrecerle una infor-
macion rigurosa, y por otra parte, la salvaguarda de su salud fisica y mental,
puesto que el conocimiento de la situacién podria provocarle un estado de
pénico que agravara su salud o que pudiera poner en peligro el éxito de un
tratamiento considerado indispensable. En sintesis, con el privilegio tera-
péutico -no suministrar la informacion, o toda la informacién-, se pretendera
asegurar la cooperacién 6ptima del paciente en el marco del tratamiento
médico, obteniendo de éste la colaboracién necesaria para el éxito curativo
del tratamiento y preservarle asi de los posibles efectos lesivos que se pue-
dan derivar de una exhaustiva informacion. Se trata de instruir al paciente de
las conductas mas apropiadas con la finalidad de lograr su éptimo restable-
cimiento.! Asi, en estos supuestos el profesional que alegue el privilegio
terapéutico debera de probar que tiene una evidencia clara y convincente de
la alta probabilidad de causar un dafio grave, puesto que si no este privilegio
tendria el peligro de minar la doctrina del consentimiento informado. Ade-
mas, insiste la Ley basica 41/2002 en que de los casos de necesidad terapéu-
tica se dejara constancia razonada de las circunstancias en la historia clinica
y comunicara su decisioén a las personas vinculadas al paciente por razones
familiares o de hecho (art. 5.4). Considero que no seria correcto que se infor-
mase a la familia puesto que si el propio interesado no lo sabe, es probable
que tampoco haya consentido para revelar dicha informacién a sus familia-
res por lo que se podria vulnerar su derecho a la intimidad.

b) Situaciones de urgencia.

Otro supuesto en el que esta justificada la falta de informacién, incluso
la falta de consentimiento del paciente previo a la intervencién o tratamien-
to, es el de la urgencia. Es 16gico que la informacién para proceder a una
intervencion o tratamiento de bajo riesgo, sea menor que cuando se trate de
actuaciones en las que hay un riesgo mayor, o de intervenciones imprescin-
dibles en supuestos de urgencia vital. No obstante, este silencio rige estricta-

11 Isidoro BLanco CORDERO, «Relevancia penal de la omisiéon o del exceso de informaciéon
médica terapéutica», Actualidad Penal, Nam. 26, 23-29, Junio, 1997, pp. 577 y ss.
Como vemos, la tendencia en Europa suele ser la de no comunicar la informacién que
pueda perjudicar al paciente. En Estados Unidos por el contrario, decir la verdad al
paciente, incluso terminal, parece ser una norma general, comtinmente aceptada en la
sociedad y en la practica médica. H.D.C.R. ABBING, Promotion of the rights of patients in
Europe, op. cit., pp. (capitulo 6); E. Javier ELizART BASTERRA, Bioética, Ediciones Paulinas,
Madrid, 1991, pp. 223 a 228.
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mente durante el tiempo en que se produce tal situacion de modo que, tan
pronto como se haya superado, debera informarse inmediatamente al
paciente.

Con base en esto, la Ley basica de los derechos del paciente estipula que
cuando existe riesgo inmediato grave para la integridad fisica o psiquica del
enfermo y no sea posible conseguir su autorizacion, ésta se llevara a cabo. No
obstante, se pedira el consentimiento a los familiares o personas vinculadas
a él, siempre que se pueda (art. 9.2.b)

¢) El derecho a no saber.

Cuando el paciente ejercita su derecho a no saber y por tanto, renuncia
expresamente a recibir cierta informacién, su voluntad ha de respetarse. Asi
se desprende de la Ley basica 41/2002, que consagra el derecho a no saber y
a no ser informado como respeto mismo de la voluntad del sujeto (arts. 1y
4). Igualmente, el Convenio de Biomedicina estipula que toda persona tiene
derecho a conocer cualquier informacién recogida sobre su salud, salvo que
prefiriese no ser informada, supuesto en que habra de respetarse su voluntad
(art. 10.2).

Este derecho a no saber puede llegar a ser considerado como la esen-
cia de la autonomia de la persona humana. La persona puede no querer
conocer determinada informacién por considerar que su conocimiento le
puede suponer una carga. En efecto, el afectado evita conocer si realmente
es portador de una enfermedad, o si puede, incluso, padecerla en el futuro.
Sin embargo, hay que tener presente que quien pretende invocar ese llama-
do «derecho a no saber», parte de un presupuesto, que consiste en que «ya
sabe». Asi es, pues esa voluntad manifestada de no someterse a las pruebas,
significa que el interesado conoce ya que pertenece a un grupo de riesgo de
enfermedades, o cuando menos conoce la existencia de antecedentes seme-
jantes en algunos miembros de su familia; y conoce también que para esa
posible enfermedad no existen, conforme al estado actual de la ciencia,
medios adecuados para prevenirla, tratarla, reducirla o paliarla. Es enton-
ces cuando opta por no conocer més, sobre todo si la enfermedad es grave
o mortal, con el fin de evitar que dicho conocimiento altere su desarrollo
vital y social desde ese momento frente a una prediccién sobre cuya mate-
rializacién futura ni él ni la ciencia pueden hacer nada para evitarla. Por
consiguiente, el derecho a la protecciéon de la vida privada sin intromisio-
nes externas resurge en estos momentos como garante de la decisiéon indi-
vidual tomada, partiendo del entendimiento de que ese derecho a no saber
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no es en realidad sino una manifestacién del derecho al respeto de la vida
privada.12

Sin embargo, este derecho a no saber puede verse igualmente limitado.
En efecto el art. 9.1 de la Ley basica 41/2002 sefiala que la renuncia del
paciente a recibir informacién estd limitada por el interés de la salud del pro-
pio paciente, de terceros, de la colectividad y por las exigencias terapéuticas
del caso. Es decir, en el supuesto de que se descubrieran nuevos tratamientos
a la enfermedad del paciente que pudieran reportarle beneficios seguros,
cederia el derecho a no saber frente al derecho de protecciéon de la salud (art.
43 de la Constitucién espafiola).

IV. El Consentimiento informado.

La Ley bésica 41/2002, en la Exposicién de Motivos marca como uno de
sus objetivos principales el reforzar y dar un trato especial al derecho de
autonomia del paciente. Con este propésito la norma realiza una regulacion
exhaustiva de todo lo concerniente al consentimiento informado, como expo-
nente principal del principio de autonomia (arts. 8, 9, 10). Practicamente, de
igual manera, la Ley 2/2002, de Salud de La Rioja regula el consentimiento
informado, sus excepciones, el consentimiento por representaciéon y el con-
sentimiento de menores e incapaces (Ley 2/2002, art. 6).

Se ha de entender por consentimiento informado la conformidad libre,
voluntaria y consciente de un paciente, manifestada en el pleno uso de sus
facultades después de recibir la informacién adecuada, para que tenga lugar
una actuacion que afecta a su salud (Ley 41/2002, art. 3).

En relacién con la formalidad del consentimiento, éste se expresara ver-
balmente por regla general. No obstante, se exigird consentimiento escrito en
los casos de intervencién quirtirgica, procedimientos diagndsticos y terapéu-
ticos invasores, y en procedimientos que supongan riesgos para la salud del
paciente. En estos supuestos se dard informacién suficiente sobre el procedi-
miento de aplicacién y los riesgos. Una vez que se tiene el consentimiento

12 Carlos Maria Romeo CasaBONA, El Derecho y la Bioética, ante los limites de la vida humana,
Ed. Centro de estudios Ramon Areces, Madrid, 1994, pp. 206 y ss; Aitziber EMALDI
CIRION, El consejo genético y sus implicaciones juridicas, Ed. Catedra Interuniversitaria
Fundacién BBVA-Diputacién Foral de Bizkaia de Derecho y Genoma Humano,
Universidad de Deusto, Universidad del Pais Vasco/EHU, Ed. Comares, Bilbao-
Granada, 2001, pp. 274 y ss.
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por escrito, el documento del consentimiento informado serd archivado en la
historia clinica de cada paciente. No obstante, si el paciente ejercitara su dere-
cho a no saber debera respetarse su renuncia, pero sin perjuicio de la obten-
cién del consentimiento previo escrito u oral. (Art.9).13

A pesar de la exigencia del consentimiento previo a las actuaciones
médicas se han de destacar algunos supuestos en los que dicho consenti-
miento no se exige porque la Ley considera que el mismo supondria la para-
lizacién del actuar médico y, por tanto, un perjuicio a la salud del sujeto, o
bien porque se considera innecesario por la escasa trascendencia de dicha
actuacién. Por tanto, se exceptiian del requisito del consentimiento los
siguientes casos:

a) Riesgos para la salud piblica.

La ley basica manifiesta que no serd necesario el requisito del consenti-
miento cuando exista un riesgo para la salud publica a causa de razones sani-
tarias establecidas por Ley (art. 9.a). Esta excepcién también se encuentra en
la Ley Organica de Medidas Especiales en Materia de Salud Publica que dis-
pone cémo las autoridades sanitarias tienen la facultad de adoptar medidas
de reconocimiento, tratamiento, hospitalizacién o control cuando se aprecien
indicios racionales que permitan suponer la existencia de peligro para la
salud de la poblacién debido a la situacién sanitaria concreta de una persona
o grupo de personas o por las condiciones sanitarias en que se desarrolle una
actividad (arts. 2 y 3).14

Por tanto, en estas situaciones prima la salvaguarda de la salud ptblica
frente a la autonomia del paciente y, por eso, procederan a estas actividades
con independencia de que el sujeto otorgue o no su consentimiento a las mis-
mas. Es mas, supone la admisién de tratamientos obligatorios o coactivos
impuestos por la Ley, pues se otorga prioridad a los intereses colectivos fren-
te a los individuales.15

13 Ricardo pE LORENZO MONTERO y Javier SANCHEZ CaRro, Consentimiento informado. Plan de
Formacion en Responsabilidad Legal Profesional, Asociacion Espafiola de Derecho Sanitario,
1997, p. 26; SANcHEZ CARO, Jests y SANCHEZ CARo, Javier, Consentimiento informado y psi-
quiatria. Una guia prictica. Ed. Mapfre, Madrid, 1998, pp. 93 y ss.

14 Ley Organica Num. 3/1986, de 14 de Abril, de Medidas Especiales en Materia de Salud
Publica.

15 C. M. Romeo CAsABONA, EI Derecho y la Bioética ante los limites de la vida humana, op., cit.,
pp- 433y ss.
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b) Riesgo inmediato y grave.

Cuando exista riesgo inmediato grave para la integridad fisica o psi-
quica del enfermo y no sea posible conseguir su autorizacién, se consultara
—si las circunstancias lo permiten— a sus familiares o personas vinculadas
de hecho.1® En este supuesto, se considera preponderante la salud del sujeto
sobre la obtencién del consentimiento. El médico acttia basado en un estado
de necesidad que le legitima, puesto que el paciente no puede decidir por si
mismo. No obstante, a pesar de no poderse ofrecer informacién previa a la
actuacion para que ésta sea consentida, se deberd informar sin demora en
cuanto la situacion de peligro inmediato se haya superado.

¢) Menores e incapaces.

Finalmente, la Ley basica también reconoce como supuestos exceptua-
dos de la presentacion del consentimiento informado, los casos de menores e
incapaces (art. 9.3). Efectivamente, hace una mencién expresa a estos supues-
tos por requerir el «consentimiento por representacion».1?

a) Se emitird el consentimiento por representacion cuando el paciente
sea incapaz para tomar decisiones segtin apreciaciéon del facultativol® o
cuando su estado fisico o psiquico no le permita hacerse cargo de su

16 Cuando los padres se negaran a la intervencion, a pesar del grave peligro existente para
la vida del afectado, el médico debera acudir a la autoridad judicial si ello fuere viable
médicamente; y si no hubiere tiempo para ello, podra actuar inmediatamente en benefi-
cio del paciente. Ricardo DE LORENZO MONTERO y Javier SANCHEZ CARrO, «El consenti-
miento informado», Responsabilidad legal del profesional sanitario, Asociacién Espafiola de
Derecho Sanitario, Madrid, 2000, p.86.

17 Como afirma Sergio Romeo, con quien comparto opinién, deberia hablarse de consenti-
miento por sustitucién, puesto que esta disposicion demuestra un desconocimiento abso-
luto por parte del legislador de la teorfa de los derechos de la personalidad, dado que
como ha venido manifestando ampliamente la doctrina, en el caso de que falte dicha capa-
cidad, el consentimiento debera prestarlo su o sus representantes legales, pero no porque
recuperen sus facultades de representacion legal en el ambito de los derechos de la per-
sonalidad, sino en cumplimiento de su deber de velar y cuidar del menor y sus intereses,
pues en relacién con los derechos de la personalidad no cabe representacién en cuanto son
derechos personalisimos. Sergio RoMEO MALANDA, «Un nuevo marco juridico sanita-
rio...», op., cit., p. 5.

18 El médico que le atiende al paciente serd quien decidira si tiene la capacidad suficiente
para tomar decisiones, sin perjuicio de que, en caso de desacuerdo con la decisién médi-
ca sobre la capacidad, pueda acudirse a la autoridad judicial a fin de que se establezca la
existencia o no de la misma.
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situacion. Estariamos ante supuestos de personas que sufren un trastor-
no mental transitorio o personas cuya capacidad de entendimiento se
ha visto mermada bien por edad avanzada o por situaciones concretas.
Por supuesto, la intervencién de un tercero en la toma de decisién no
impide que sea tenida en cuenta la opinién del paciente, tal y como esta-
blece el Convenio de Biomedicina «la persona afectada debera interve-
nir, en la medida de lo posible, en el procedimiento de autorizacién»
(articulo 6.3).

b) Se emitira el consentimiento por representacién cuando el paciente
sea incapacitado legalmente, es decir en virtud de declaracion judicial.
En este supuesto, el paciente tiene representante legal designado judi-
cialmente, por lo que sera éste ultimo el que otorgue el consentimien-
to.19 Personalmente, considero que este precepto carece de todo funda-
mento puesto que de acuerdo con el Cédigo Civil, 20 si el incapacitado
tuviera suficientes condiciones de madurez, le correspondera ejercitar
sus derechos de la personalidad —entre los que se encuentran la salud,
la vida o la integridad personal—, de manera que sélo en ausencia de
dichas condiciones el tutor del incapaz podrd intervenir en éste &mbito.

Ademads, debe recordarse que en determinados casos legalmente pre-
vistos no bastara con el consentimiento prestado por los representantes
legales del paciente incapacitado, sino que sera precisa la autorizaciéon
del juez, junto con otras garantias.

¢) Cuando se trate de un menor de edad la Ley bésica establece una
doble consideracién en lo que a la edad del menor se refiere:

Un problema real con el que se encuentran en la actualidad los hospitales psiquiatricos es
cuando han de someter al incapaz, pongamos como ejemplo de 45 afios, a un tratamiento
o intervencién y su representante legal no responde a la solicitud del consentimiento por-
que hace afios que no ejerce sus funciones de representante legal. En tal supuesto el hos-
pital no sabe cémo actuar. Lo correcto seria que el hospital solicitara la revocacién de ese
representante para pedir en nombre propio dicha representacién pero los problemas de
burocracia no dan pie para que den el paso adelante y realicen esas solicitudes. Por tanto,
el problema del consentimiento sigue latente y en ocasiones, no se tiene en cuenta que sea
una requisito legal previo a cualquier intervencién o tratamiento.

Cédigo Civil, art. 161.1L.1: «los padres que ostenten la patria potestad tienen la represen-
tacién legal de sus hijos menores no emancipados. Se exceptian: 1° Los actos relativos a
derechos de la personalidad u otros que el hijo, de acuerdo con las Leyes y con sus con-
diciones de madurez, pueda realizar por si mismo».
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—si el menor tiene doce afios cumplidos, aunque no sea capaz intelec-
tualmente ni emocionalmente de comprender el alcance de la inter-
vencion, el consentimiento lo daré el representante legal del menor
después de haber escuchado su opinién. Este precepto no queda del
todo claro puesto que no sabemos si el legislador al decir «después
de haber escuchado su opinién» quiere involucrar al menor haciendo
que su opinidn sea la definitiva.

—si el menor es emancipado o con dieciséis afios cumplidos, no es inca-
paz, por lo que no cabe prestar el consentimiento en su nombre. En
tal situacién, habra de otorgarlo él directamente. Sin embargo, conti-
nua la Ley diciendo que si se trata de una actuacién de grave riesgo,
los padres serdn informados y su opinién serd tenida en cuenta para
la toma de decisiones correspondiente. De acuerdo con este precepto,
la Ley vulnera el principio de confidencialidad y asimismo limita el
principio general de validez del consentimiento prestado por menor
de edad maduro cuando se trate de someterse a una intervencién
médica beneficiosa para su salud, aunque se trate de una interven-
cién de grave riesgo.!

En definitiva, en relacién con estos supuestos de consentimiento por
representacion el legislador ha perdido una oportunidad de oro para regular
el régimen juridico del consentimiento de los menores de edad y de los inca-
paces legalmente en el dmbito biomédico. Era necesario un precepto legal
para fijar qué tipo de intervencién y bajo qué requisitos puede consentir un
menor de edad, resolviendo los casos de conflicto posibles y regulando cla-
ramente, incluso, el papel de la autoridad judicial en la resolucién de dichos
conflictos. Esto no se ha hecho en el caso que nos ocupa, y con ello se ha con-
seguido empeorar la situacién existente hasta el momento.2

Para terminar, nos referiremos al momento en que puede ser retirado o
revocado el consentimiento. Los textos que regulan, el consentimiento infor-
mado consideran que el paciente tiene derecho a retirarlo en cualquier
momento, hasta el momento mismo del comienzo del tratamiento o de la
intervencién y por cualquier circunstancia, salvo que tal circunstancia se pro-

21 Sergio RoMEO MALANDA, «Un nuevo marco juridico-sanitario: la Ley 41/2002, de 14 de
noviembre, sobre derechos de los pacientes (II)», La Ley, 24 de enero, 2003, p. 2.

22 En este sentido Sergio RoMEO MALANDA, «Un nuevo marco juridico-sanitario: la Ley
41/2002, de 14 de noviembre, sobre derechos de los pacientes (I)», La Ley, 23 de enero,
2003, p. 4.
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dujera durante la intervencién y ya no pudiera ser posible interrumpirla.
Dicho derecho de revocacion es reflejo del cardcter personalisimo del con-
sentimiento. Desde el punto de vista legal viene recogido en la Ley bésica
(art. 8.5) viniendo a coincidir con la postura del Convenio de Biomedicina, en
cuyo art. 5 manifiesta que no podré llevarse a cabo intervencién alguna sobre
una persona en materia de salud sin su consentimiento informado y libre.
Ademas, dicha persona recibird previamente una informacién adecuada
sobre la finalidad y naturaleza de la intervencién, asi como de sus conse-
cuencias y riesgos. Y para concluir, se estipula que la persona afectada podra
retirar su consentimiento en todo momento y con entera libertad. En la Ley
de Salud de La Rioja se exige ademas que la revocacion se haga por escrito
(art. 6.1.c).28

Sin embargo, este principio no significa, por ejemplo, que la retirada del
consentimiento del paciente durante una intervencién deba respetarse siem-
pre.2* Las normas de conducta y obligaciones profesionales, asi como las
reglas aplicables en tales casos, pueden obligar al médico a continuar con la
intervencion para evitar que la salud del paciente sufra un grave peligro o
bien que se contravengan principios legales.

23 La Rioja, Ley 2/2002 de Salud, art. 6.1.c. estipula: «<En cualquier momento el usuario
podra revocar el consentimiento prestado, que debera presentarse por escrito en la forma
que se determine».

24 Pongamos de ejemplo la revocacion del consentimiento durante el proceso del consejo
genético. Es evidente, que el poder revocar el consentimiento dependera de la fase en la
que se quiera revocar el mismo. Asi, en las fases en las que se realizan las pruebas para
ofrecer un diagnéstico —preconceptivo, prenatal, etc.—, es obvio que la revocacién se
podra realizar en el preciso instante anterior a la prueba e, incluso, una vez realizada la
misma, la revocaciéon puede afectar al rechazo de que se trasmitan los resultados de la
misma. Por otro lado, si nos encontramos en otra fase, por ejemplo cuando se ha tomado
la determinacién de recurrir a las técnicas de reproduccion asistida, y se ha solicitado una
fecundacién in vitro, puede plantearse el caso de no querer continuar con el proceso.
Entonces, si se ha creado un embrién pero todavia no se ha transferido a la mujer, es evi-
dente, que puede rechazar la transferencia revocando el consentimiento antes de efec-
tuarse dicha practica. No obstante, si ya se hubiera transferido, no podria revocar en ese
momento la decisién tomada porque en dicho caso se encontraria ante un supuesto de
aborto punible, salvo que concurra alguna de las indicaciones que lo permiten. Por tanto,
se observa que también la revocacién tiene sus limites. Aitziber EmALDI CIRION, E! conse-
jo genético y sus implicaciones juridicas, Ed. Catedra Interuniversitaria Fundacién BBVA-
Diputacion Foral de Bizkaia de Derecho y Genoma Humano, Universidad de Deusto,
Universidad del Pais Vasco/EHU, Ed. Comares, Bilbao-Granada, 2001, pp. 265 y ss.
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En definitiva, el consentimiento informado presupone la autodetermi-
nacion del paciente y esto incluye el derecho del mismo a redefinir, rectificar
o revocar sus preferencias.

V. Las voluntades anticipadas
en la Comunidad Auténoma de La Rioja.

1 Introduccidn.

Es bien sabido que los adelantos cientificos y tecnolégicos, permiten
una prolongacion cuasi artificial de la vida hasta limites que hace bien poco
nos eran insospechados. Por ello, ahora que se puede alargar la vida hasta
niveles que muchos consideran infrahumanos, las «tltimas voluntades»
expresadas por la propia persona en un documento ptblico allanaran la deci-
sién de cuando y quiénes pueden tomar decisiones en relacién con el fin bio-
l6gico de la vida de una persona, asi como qué tratamientos se le aplicardn y
cuéales no. En definitiva, la decisién sobre el sometimiento a determinados
tratamientos, la decisién de morir, la de qué hacer con el cuerpo después de
fallecer, y otras decisiones en el dmbito sanitario, nunca han sido faciles de
tomar pero, por lo menos, con la Ley basica de manera general y, en concre-
to, con la Ley de la Comunidad Auténoma de La Rioja 9/2005 reguladora del
documento de instrucciones previas se eliminardn ciertos obstaculos que
existian con anterioridad. De modo que poner limites a la calidad de vida no
sea una cuestion puramente tecnolégica o médica, sino también personal.

En cuanto a la terminologia para designar este tipo de actuaciones en el
ambito de la sanidad podemos apreciar que es muy variada. Entre los térmi-
nos mas usados destacan: voluntades anticipadas, testamento vital, directri-
ces previas o bien instrucciones previas, término éste manejado por la Ley de
La Rioja 9/2005.25

El concepto juridico de instrucciones previas deriva del Convenio de
Biomedicina en donde se dispone que han de ser tomados en consideraciéon
los deseos expresados por un paciente con anterioridad a una intervenciéon
médica, cuando en el momento de producirse esta tiltima no se encuentre en
situacion de expresar su voluntad (art. 9). Del mismo modo lo regula la Ley

25 Parece que cuando se habla de testamento vital la gente piensa en las tltimas fases de la
vida, sin embargo, al referirnos a voluntades anticipadas refleja mejor que son actuacio-
nes sanitarias que pueden suceder a lo largo de la vida, en la tltima etapa de la misma e
incluso después de fallecer.
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basica 41/2002 en su articulo 11. En dicho articulo recoge el contenido que
ha de tener el documento de instrucciones previas; manifiesta las instruc-
ciones que no serdn aplicadas por contravenir el ordenamiento juridico, la
lex artis o lo solicitado por el paciente. Igualmente se recoge la revocacién
del mismo y la creaciéon de un Registro nacional de instrucciones previas,
entre otros aspectos. Finalmente, y como ya indiqué anteriormente, en la
Comunidad Auténoma de La Rioja se ha hecho uso de las competencias de
desarrollo legislativo y ejecucion de la legislacion bésica del Estado en mate-
ria de Sanidad interior y se ha decidido legislar de manera especifica sobre
las instrucciones previas. Por ello, a partir de su entrada en vigor esta Ley
9/2005 tendré prioridad en su aplicacién salvo que tuviera contradicciones
con la Ley basica, la cual -debido a su cardcter basico— prevalece frente a la
ley autondmica en todo lo que no sea de competencia exclusiva de ésta.
Como podremos observar al finalizar este trabajo, no existen contradiccio-
nes entre ambas leyes.

Esta Ley autonémica 9/2005, de instrucciones previas en el &mbito de la
sanidad esta basada en el respeto y la promocién de la autonomia de los
pacientes y, principalmente, contempla los aspectos méds importantes que
deben ser regulados.2¢ Se trata de una ley que consta de:

a) Exposicién de Motivos en la que se explican los antecedentes legis-
lativos de la misma y los principios en los que centrara su contenido;

b) Once articulos en los que estipula el objeto de la ley, su &mbito de
aplicacién, los requisitos del otorgante, y en concreto sobre el docu-
mento en si se regula su carécter, el contenido y los limites, la forma, la
eficacia, y la interpretacién. Asimismo también se regula en la Ley la
creacion de un Registro de Instrucciones previas y el deber de secreto;

c) Dos disposiciones adicionales: la primera sobre los modelos de docu-
mentos y la informacién y la segunda sobre la validez de otros docu-
mentos;

26 La concepcién del documento de instrucciones previas que lleva a cabo esta Ley se mani-
fiesta incompatible con la anterior, regulada en el articulo 6.5 de La Ley 2/2002, de 17 de
abril, de Salud. En efecto, si antes sélo se permitia otorgar el documento ante notario,
ahora se contemplan mas posibilidades. Antes no se preveia la figura del representante ni
la posibilidad de disponer sobre el propio cuerpo o los érganos del mismo, extremos éstos
sin embargo que han sido contemplados en la Ley que con caracter de bésica se ha apro-
bado por el Parlamento nacional. Por ello, esta Ley incorpora una disposicién por la que
se da una nueva redaccién al articulo 6.5 citado.
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d) Una disposicion derogatoria tinica en la que se estipula que queda-
ran derogadas cuantas disposiciones de igual o inferior rango se opon-
gan a lo establecido en esta Ley;

e) Una disposicion final primera, por la que se modifica el articulo 6.5
de la Ley 2/2002 de 17 de abril, de Salud;?”

f) Disposiciones finales sobre el registro de instrucciones previas, la
habilitacién normativa y la entrada en vigor de la ley.

Ala vista de este articulado analizaré pormenorizadamente su contenido.

La Ley 9/2005 manifiesta que cualquier persona mayor de edad que no
haya sido judicialmente incapacitada y actte libremente podra ejercer el
derecho a expresar su voluntad sobre las actuaciones sanitarias de que pueda
ser objeto en el futuro, en el supuesto de que, llegado el momento, se encuen-
tre privado de la capacidad para consentir por si mismo. Ademas podra,
determinar el destino del propio cuerpo o de los 6rganos del mismo, una vez
producido el fallecimiento (Ley 9/2005, arts. 1 a 4).

Esta ley considera que el documento de instrucciones previas supone la
culminacién de un proceso de planificacién, una vez que el otorgante se ha
informado, reflexionado y comunicado sus preferencias de cuidados y trata-
mientos, sobre todo los relativos al final de su vida, a su representante y seres
queridos. En definitiva, el documento védlidamente emitido es un instrumen-
to que podré utilizarse en la toma de decisiones clinicas.

2. Previsiones contenidas en el documento de instrucciones previas.

En relacién con las previsiones concretas que podrian contener el docu-
mento de instrucciones previas, la Ley en su articulo 5 hace referencia al des-

27 Ley 9/2005, de 30 de septiembre, reguladora del documento de instrucciones previas en
el ambito de la sanidad. Disposicion final primera. Modificacion de la Ley 2/2002, de 17 de abril,
de Salud: «El niumero 5, del articulo 6 de la Ley 2/2002, de 17 de abril, de Salud, queda
redactado de la siguiente manera: 5. Documento de instrucciones previas. El usuario tiene
derecho a manifestar por escrito su voluntad sobre los cuidados y el tratamiento de su
salud, para que ésta se cumplan en el momento en que no sea capaz de expresarla perso-
nalmente. Igualmente, podra manifestar por escrito su voluntad sobre el destino del pro-
pio cuerpo o de sus érganos del mismo, una vez producido el fallecimiento».

Este derecho se ejercerd con los requisitos, limites y en la forma que se determine en su
normativa especifica.
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tino de su cuerpo, asi como de sus érganos, una vez llegado el fallecimiento;
a la designacion de un representante; a la determinacién de los objetivos vita-
les, la calidad de vida y las expectativas personales, asi como a las opciones
personales en cuanto a valores éticos, morales, culturales, sociales, filosoficos
o religiosos. Desde mi punto de vista, lo que pretende la Ley con estas previ-
siones es que se ayude a interpretar las instrucciones y que, en su caso, sir-
van de orientacion para la toma de decisiones clinicas.

También podran incluirse previsiones referidas a una enfermedad o
lesién que la persona otorgante ya padece como a las que eventualmente
podria padecer en un futuro. Asimismo cabe incluir las intervenciones médi-
cas acordes con la buena préctica clinica que desea recibir, las que no desea
recibir y cualesquiera otras cuestiones relacionadas con el final de su vida. En
relacién con esto, es muy significativo en esta Ley el hecho de que se sefialen,
con caracter enunciativo, algunos cuidados o tratamientos a los que puede
querer o no querer someterse el sujeto: a) que se agoten los tratamientos indi-
cados sobre sus dolencias, siempre que no sean desproporcionados en su
aplicacion o en relacion a su previsible resultado; b) su voluntad contraria a
recibir tratamiento de soporte vital; o interrumpir el ya iniciado, cuando éste
sea inefectivo para la satisfaccion de determinados valores o para mantener
una adecuada calidad de vida; c) su voluntad contraria a que se prolongue
temporal y artificialmente la vida si no se acompafia de ningtin resultado
aceptable para los objetivos del otorgante; d) su deseo de que se utilicen los
procedimientos de sedacion y analgesia necesarios para evitar el dolor y el
sufrimiento (art. 5.1). Este enunciado es significativo, como digo, porque se
supone que la persona que decide hacer un documento de tales caracteristi-
cas debera tener un modelo més preciso, completo y extenso de situaciones
ademas del asesoramiento de un médico, por lo que estas referencias en la ley
pudieran no ser, siempre y para todos los casos imaginables, oportunas. En
definitiva, no nos parece acertado, desde una correcta técnica legislativa,
recoger ninguna prevision a titulo de ejemplo porque podria contribuir a
confundir a la persona tomare la ley como una especie de relacién cerrada de
supuestos dentro de los cudles deba de construir su propio escenario de deci-
siones concreto.

3. La figura del representante.
En cuanto al representante legal, de acuerdo con la Ley autonémica de

La Rioja (Ley 9/2005, art. 5.1.D.), lo podran ser uno o varios, siempre que
tengan facultades para tomar decisiones en lugar del otorgante, actuar de
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interlocutor con el médico o equipo sanitario e interpretar el documento
siempre que sea mayor de edad y que no se encuentre incapacitado legal-
mente para ello. Ademas, se especifica en esta ley, a diferencia de otras leyes,
que en caso de designar varios representares, se deberd indicar si éstos actu-
an de forma sucesiva o simultdnea; y en este dltimo caso, si lo haran man-
comunada o solidariamente. A mi entender, tener tantos representantes
podria dar lugar a una mayor complejidad al interpretar el documento. Por
otra parte, los representantes podrdn renunciar a su nombramiento en cual-
quier momento (art. 9.2).

También se prevé en la Ley que si no hubiera acuerdo entre el represen-
tante y el personal sanitario, se podra solicitar la mediacién de un Comité de
Etica (art. 8.2) y ademas las instrucciones deberan interpretarse en el contex-
to clinico real del caso (art. 8.1).

Finalmente, la Ley precisa que deberdn excluirse para desempefiar ese
cargo de representante:

1. El notario autorizante del documento.

2. Los testigos ante los que se formalice el documento.

3. El funcionario encargado del Registro de Instrucciones previas de
La Rioja.

4. Los profesionales que hayan de aplicar las instrucciones previas.

En definitiva, se pretende que no sean representantes legales las perso-
nas directamente involucradas en la puesta en préctica de las disposiciones
obrantes en dicho documento por ocupar puestos o desempefar funciones
necesarias para que se puedan llevar a cabo las voluntades anticipadas del
sujeto.

En esta Ley no se hace mencién a un supuesto muy comun, y que debe-
ria tenerse en cuenta, me refiero al supuesto en el que la representacion recae
en favor del conyuge o pareja de hecho de la persona otorgante. Dicho nom-
bramiento se deberia extinguir a partir, bien de la interposiciéon de la deman-
da de nulidad, separacién matrimonial o divorcio, bien de la extincién for-
malizada de la pareja de hecho o unién libre. No obstante, y si a pesar de la
ruptura de la pareja el otorgante deseara mantener la designacién, entonces
seria necesario, en caso de nulidad, separacién matrimonial o divorcio, que
constara expresamente en la resoluciéon judicial dictada al efecto. En el
supuesto de extinciéon formalizada de la pareja de hecho o unién libre, serfa
necesaria la manifestacion expresa en un nuevo documento.
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4. Formalizacién del documento.

Si nos referimos a la manera de formalizar este documento de instruc-

ciones previas vemos que la Ley en su articulo 6 exigird en primer lugar, que
se trate de un documento escrito en el que se haga constar el lugar y fecha
en que se otorga, asi como la identificaciéon de su autor y su firma. En segun-
do lugar, se debera elegir entre las tres modalidades de procedimientos que
existen:

1. Ante notario, sin necesidad de testigos, en cuyo caso el fedatario
garantiza bajo su buena fe y responsabilidad la capacidad del otorgan-
te, que ha sido debidamente informado, que lo firmado se corresponde
con su voluntad, y que el contenido no se ha alterado.

2. Ante tres testigos. Estos seran personas mayores de 18 afios, con plena
capacidad de obrar y, al menos dos de ellos, no vinculadas con el otor-
gante por matrimonio, unién libre o pareja de hecho, parentesco hasta
el segundo grado de consanguinidad o afinidad o relaciéon patrimonial
alguna.?8 Lo basico en esta modalidad es la garantia de incompatibili-
dad y de cierto alejamiento de la persona del otorgante y, por tanto, de
su esfera de intereses.

3. Ante el personal al servicio de la Administracion General de la Comu-
nidad Auténoma de La Rioja o de sus Organismos Auténomos, en la
forma que se establezca mediante Orden dictada por el Consejero com-
petente en materia de Salud.

Este ultimo procedimiento para formalizar el documento de instruccio-

nes previas se utiliza en pocas comunidades auténomas, puesto que en el

54

28 Llama la atencién como en esta Ley se exige que al menos dos de los testigos no tengan

relacion afectiva o patrimonial con el sujeto que realiza el documento de instrucciones
previas. En otras leyes en que se regula esta cuestién se exige que sean los tres testigos
quienes no la tengan. Véase a modo de ejemplo la Ley de la Comunidad Auténoma del
Pais Vasco, Ley 7/2002, de 12 de diciembre, de las voluntades anticipadas en el ambito de
la sanidad (art. 3).

También sobre este tema es curiosa la postura de la Ley 1/2006 de 3 de marzo, de volun-
tades anticipadas de la Comunidad Auténoma de las Illes Balears, puesto que al referirse
a los testigos sélo exige que sean mayores de edad, que tengan plena capacidad de obrar
y que conozcan a la persona otorgante, pero no se establecen prohibiciones a determina-
das personas por razén de parentesco o de vinculo matrimonial.
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resto de Espafia, de acuerdo con la Ley basica, tinicamente se contemplan
como formas de formalizacién las dos primeras.??

5. Eficacia del documento.

Si hemos de referirnos a la eficacia de este documento, diremos que
mientras la persona otorgante conserve su capacidad, su libertad de actua-
cién y la posibilidad de expresarse, su voluntad prevalece sobre las ins-
trucciones contenidas en el documento de instrucciones previas ante cual-
quier intervencién clinica (art. 7). En efecto, si se contradijese lo estipulado
en el documento con lo que expresa de palabra el sujeto ante una situacién
contemplada en aquél, prevalecerd lo que en ese momento manifieste el
interesado.

Por otra parte, el documento de instrucciones previas puede, en cual-
quier momento, ser modificado en alguna de sus clausulas, sustituido por
otro o revocado para cambiar de opinién, para reafirmar su voluntad expre-
sada hace tiempo, para ampliarlo y adecuarlo a actuaciones mejor conocidas
en la actualidad o bien para variar las condiciones de la representacién. Para
dicha modificaciéon o revocacion se exigird que siga siendo capaz para ello y
actie libremente. Por tanto, sera el contenido de este tiltimo documento otor-
gado el que debe hacerse respetar (arts. 7.2, 9.1y 9.2).

También en relaciéon a la eficacia del documento se establece que la
mujer otorgante podra expresar su voluntad de que se demore la eficacia de
aquél hasta después de producirse el alumbramiento, si llegado el momento
de su aplicacién estuviera embarazada (art. 7.3).

Finalmente, se estipula en la Ley que la Administracién sanitaria, a
través del médico responsable, garantizard el cumplimiento del documen-
to de instrucciones previas por parte del personal sanitario que atienda al
otorgante, dentro de los limites sefialados en esta norma. En el supuesto de
objecién de conciencia de algtn facultativo o sanitario, la administraciéon
sanitaria dispondra los recursos suficientes para cumplir la voluntad del
otorgante. Ademas, en la historia clinica de cada paciente podra constar si
su titular ha otorgado documento de instrucciones previas. En todo caso, el

29 Fue la Comunidad Auténoma del Pais Vasco, Ley 7/2002, de 12 de diciembre, de las
voluntades anticipadas en el &mbito de la sanidad la primera que estipulé que podria for-
malizarse el documento de voluntades anticipadas ante el funcionario o empleado publi-
co encargado del Registro Vasco de Voluntades Anticipadas (art. 3).
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documento de instrucciones previas debera incorporarse a la historia clini-
ca del otorgante desde el momento en que deba surtir efectos (arts. 7.4 y
7.5). Llama la atencién el hecho de que la simple anotacién de las instruc-
ciones previas del paciente, acordadas con el médico, en la historia clinica
del primero deberia ser prueba mas que suficiente para acreditar su exis-
tencia, sin necesidad de que tengan que recogerse en documentos con
todos los requisitos formales de testigos, notario, funcionarios y dicha
posibilidad debiera gozar también de algtin amparo legal en el futuro, pues
responde a una relacién médico-paciente mds humana y menos burocrati-
zada.30

Es evidente que no todas las instrucciones previas que desea un sujeto
pueden recogerse en el documento. Incluso si las mismas se llegan a recoger
como tales se tendrdn por no puestas y por tanto no seran aplicables.31 Hay
pues limites que se pueden oponer a la eficacia del documento de instruc-
ciones previas:

a) No seran aplicadas las instrucciones previas contrarias al ordena-
miento juridico (art. 5.2). En efecto, el derecho fundamental a la vida mani-
festado en la Constitucion espafola (art. 15) ha sido interpretado por el Tri-
bunal Constitucional en el sentido de considerar que el mismo tiene un
contenido de proteccién positiva que impide configurarlo como un derecho
de libertad que incluya el derecho a la disposicién de la propia vida. Por otra
parte, es bien sabido que hay varios tipos de eutanasia —eutanasia pasiva,32

30 Miguel Angel SANcHEZ GONZALEZ, La Ley bisica y las instrucciones previas. Ponencia del
Mister en Derecho Sanitario de la Universidad Complutense de Madrid, 26 de octubre,
2002. Citado en nota a pie de pagina J. SANCHEZ GONZALEZ y F. ABELLAN, Derechos y debe-
res del paciente, op., cit., p. 91.

31 Todos estos supuestos deberdn anotarse de forma motivada en la historia clinica (art. 5.2).
Véase sobre esta cuestion Jests Maria S1Lva SANCHEZ, «Los documentos de instrucciones
previas de los pacientes (art. 11.1 Ley 41/2002) en el contexto del debate sobre la (in)dis-
ponibilidad de la vida», La Ley, 2 de septiembre de 2003, pp. 1663-1671.

32 Eutanasia pasiva: Consiste en la no adopcién de medidas o tratamientos tendentes a pro-
longar la vida del enfermo o bien la interrupcién o cese de un determinado tratamiento
médico, en el entendimiento de que en cualquier caso se producira su muerte. Se trata de
supuestos en los que el enfermo incurable, que se halla en fase terminal, ha entrado ya en
fase de inconsciencia y no tiene sentido un tratamiento médico encarnizado que conlleve
una prolongacién irracional de su estado de agonia. Estamos en presencia de un caso ati-
pico penalmente, pues ni siquiera cabe pensar en la existencia de un delito de omisién del
deber de socorro ya que no hay posibilidad de accién salvadora y eficaz para la salud del
paciente.
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eutanasia activa indirecta—33 que podrian considerarse dentro de la legali-
dad y por lo tanto recogerse como voluntades anticipadas, que deban respe-
tarse y cumplirse. Sin embargo, otras modalidades de eutanasia —eutanasia
activa directa—34, son contrarios al ordenamiento y, de hecho, constituyen el
supuesto contemplado y penado en el articulo 143 del Cédigo Penal espa-
fiol.35

En definitiva, y aunque conceptualmente las instrucciones previas sean

diferentes y partan de un punto de vista distinto del fenémeno eutanasico,
algunas formas de eutanasia como la pasiva o la activa indirecta si pueden
tener cabida dentro del &mbito de dichas instrucciones.36

33

34

35

36

b) No seran aplicados aquellos supuestos que sean contarios a la lex artis
médica, es decir contarios a la buena practica clinica (art. 5.2).

¢) No seran aplicadas aquellas instrucciones previas que no se corres-
pondan con los tipos de supuestos previstos por la persona otorgante al

Eutanasia activa indirecta: se produce por actos ejecutivos que suponen un acortamiento
de la vida del paciente que padece una grave enfermedad con diagnéstico mortal y que
sufre graves padecimientos permanentes y dificiles de soportar, y ello a base de medios
terapéuticos que causaran de modo altamente probable su muerte. Sucede esta modalidad
de eutanasia cuando el médico procede al suministro de analgésicos para aliviar los pade-
cimientos o sufrimientos del paciente, asumiendo que los mismos provocaran casi seguro
el acortamiento de su vida. Nos encontramos aqui igualmente ante un supuesto sin efec-
tos penales, siempre que el suministro de analgésicos se acomode a la lex artis médica.
Eutanasia activa directa: Estamos en presencia de este tipo de eutanasia cuando se reali-
zan actos ejecutivos que implican un acortamiento de la vida del enfermo, por medio de
una conducta directamente encaminada a producir su muerte. Este es el supuesto con-
templado y penado en el Cédigo Penal espafiol (art. 143.4).

Cédigo Penal, articulo 143: «1. El que induzca al suicidio de otro sera castigado con la
pena de prisiéon de cuatro a ocho afios. 2. Se impondra la pena de dos a cinco afios al que
coopere con actos necesarios al suicidio de una persona. 3. Serd castigado con la pena de
prisién de seis a diez afios si la cooperacion llegara hasta el punto de ejecutar la muerte.
4. El que causare o cooperare activamente con actos necesarios y directos a la muerte de
otro, por la peticion expresa, seria e inequivoca de éste, en el caso de que la victima sufrie-
ra una enfermedad grave que conduciria necesariamente a su muerte, o que produjera
graves padecimientos permanentes y dificiles de soportar, serd castigado con la pena de
inferior en uno o dos grados a las sefialadas en los nimeros 2 y 3 de este articulo».
Véase también en este sentido la Ley Navarra: «En las voluntades anticipadas se podran
incorporar manifestaciones para que, en el supuesto de situaciones criticas, vitales e irre-
versibles respecto a la vida, se evite el sufrimiento con medidas paliativas aunque se acor-
te el proceso vital, no se prolongue la vida artificialmente por medio de tecnologias y tra-
tamientos desproporcionados o extraordinarios, ni se atrase abusiva e irracionalmente el
proceso de la muerte» (art. 9).
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formalizar el documento de instrucciones previas (art. 5.2). Lo que resul-
ta l6gico puesto que habra que cefiirse a aquellos casos recogidos por el
otorgante, no siendo posible hacer interpretaciones extensivas a supues-
tos parecidos no contemplados expresamente en el testamento vital.

d) No seran aplicadas las instrucciones previas contraindicadas a la
patologia del otorgante. De hecho, las contraindicaciones deberan figu-
rar anotadas y motivadas en la historia clinica del paciente (5.2).

6. Incumplimiento de las instrucciones previas.

Otro apartado distinto es el referido a las consecuencias del posible
incumplimiento de las instrucciones previas, la Ley autonémica no dice nada
al respecto por lo que nos remitiremos a la Ley basica que, a su vez, se remite
con carécter general al régimen sancionador de la ley General de Sanidad
(Capitulo VI), sin perjuicio de las responsabilidades civiles y penales y de la
responsabilidad profesional o estatutaria procedentes en derecho (Disposicién
Adicional VI). No obstante, es dificil imaginar en la practica la posibilidad de
que el médico incurra en responsabilidad penal por el incumplimiento de las
instrucciones previas, toda vez que, analizando la cuestién desde el punto de
vista de la causalidad juridica, no podria decirse nunca que el posible incum-
plimiento de las mismas fuera el causante del resultado que se produjera, ya
que si el enfermo llegare a fallecer la razén no hubiera sido ningtin incumpli-
miento de instrucciones previas sino su grave enfermedad y, si se reanima y
vive, no podriamos hablar entonces de resultado antijuridico.3” No obstante,
puesto que existe un dafio —la vulneracion de la autonomia de la voluntad de
una persona en el &mbito sanitario— no cabe excluir el supuesto de reclama-
cién de responsabilidad civil o administrativa, atendido el supuesto concreto.

7. Registro de Instrucciones Previas.

La Ley basica establece, con el fin de asegurar la eficacia en todo el terri-
torio nacional de las instrucciones previas manifestadas por los pacientes y
formalizadas de acuerdo con la legislacién de las respectivas Comunidades
Autondmicas, la creacién en el Ministerio de Sanidad y Consumo del Regis-
tro Nacional de Instrucciones Previas, que se regird por las normas que regla-
mentariamente se determinen, previo acuerdo del Consejo Interterritorial del
Sistema Nacional de Salud (art. 11.5).

37 José Manuel Maza MARTIN, Ponencia del Master en Derecho Sanitario de la Universidad
Complutense de Madrid, 26 de octubre, 2002. Citado en nota a pie de pagina J. SANCHEZ
Caro y F. ABELLAN, Derechos y deberes del paciente, op., cit., p. 94.
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No obstante, parece razonable entender que, previamente, deber4 esta-
blecerse el Registro correspondiente en cada una de las Comunidades Auto6-
nomas.38 De acuerdo con este precepto, la Ley 9/2005 en su articulo 10 dice
que se creard un Registro de Instrucciones Previas de La Rioja, adscrito a la
Consejeria competente en materia de salud, en el que se podran inscribir los
documentos de instrucciones previas que se otorguen en la Comunidad
Auténoma de La Rioja, asi como las variaciones que se produzcan en los mis-
mos (Decreto 30/ 2006, de 19 de mayo, por el que se regula el Registro de Ins-
trucciones Previas de La Rioja).39 La instruccion se realizara a solicitud del
otorgante y tendré cardcter declarativo.#? La inscripcién en el registro asegu-
rara la eficacia del documento y los datos que alli constan tendrén el trata-
miento que la Ley concede a los datos de caracter reservados.4! Este Registro
de Instrucciones previas funcionara con arreglo a los principios de: a) confi-
dencialidad de los documentos registrados en los términos previstos tanto en
la normativa sanitaria como en la relativa a la Ley de Proteccién de Datos de
Carécter Personal de 13 de diciembre de 1999; b) interconexién con otros
Registros de Voluntades Anticipadas y con otros cuya finalidad sea prestar
asistencia sanitaria o permitir el acceso a la misma. La interconexién esta des-
tinada exclusivamente al efectivo cumplimiento de las instrucciones previas
de las personas otorgantes, y no precisara del consentimiento de éstas para la
comunicacién de los datos.

Considero que para el buen funcionamiento de este Registro seria con-
veniente que todos los testamentos se depositaran en él, con independencia

38 Un ejemplo lo tenemos en La Ley 7/2002 cuya Disposicion Final Primera estipula que el
Gobierno Vasco prevea la creacion de un Registro Vasco de Voluntades Anticipadas ads-
crito al Departamento de Sanidad del Gobierno Vasco, en un plazo de 10 meses. En dicho
registro las personas otorgantes voluntariamente podran inscribir el otorgamiento, la
modificacion, la sustitucién y la revocacién de los documentos de voluntades anticipadas
en el &mbito de la sanidad.

39 Ley 9/2005. Disposicion Final segunda. Por Decreto del Consejo de Gobierno se creara el
Registro de Instrucciones Previas de La Rioja debiendo regularse su organizacion, funcio-
namiento, régimen de inscripcién y acceso, asi como las condiciones de inscripcién de los
documentos ya inscritos en registros municipales. Decreto 30/ 2006, de 19 de mayo, por
el que se regula el Registro de Instrucciones Previas de La Rioja, ya en vigor.

40 Esto es un precepto que modifica la Ley 2/2002, de 17 de abril, de Salud donde se enten-
dia que la inscripcién en el registro tenia caracter constitutivo.

41 A falta de inscripcién en el Registro Nacional correspondiente, en el ambito de la
Comunidad Auténoma de La Rioja tendran validez los documentos de instrucciones pre-
vias emitidos fuera de su territorio siempre que quede acreditada su vigencia y que se
hayan otorgado de conformidad con las normas que le sean de aplicacion al otorgante. En
todo caso, la carga de la prueba recaera sobre quien haga valer el documento (Ley 9/2005,
Disposicién adicional segunda).
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de si se han formalizado ante un notario o ante tres testigos, puesto que ello
facilitara el conocimiento de la existencia de dicho documento cuando llegue
el momento. Por otro lado, también seria interesante que en este Registro se
tuviera constancia de los centros médicos a los que se ha hecho entrega de
algtin documento de instrucciones previas, puesto que si pasado un tiempo
de dicha entrega existe una modificacién o una revocacién de aquel docu-
mento tendrian que hacer llegar esta tltima modificacién al centro hospita-
lario donde se entregé para que ellos sustituyeran en el historial clinico del
paciente el documento antiguo por el nuevo. Finalmente, pienso que deberia
existir en el Registro un profesional sanitario que asesorara sobre las cuestio-
nes médicas que pueden ser recogidas en el documento de testamento vital,
y asi atender a aquellas personas que acuden a gestionar dicho documento.42

8. Modelos de documentos relativos a las instrucciones previas.

La Ley de la Rioja 9/2005 hace una referencia expresa a este tema en su
Disposicién adicional primera y establece que los centros sanitarios, sociosa-
nitarios y de tercera edad, publicos o concertados, deberan informar a los
ingresados y residentes sobre su derecho a la emision del documento de ins-
trucciones previas, y sobre la forma de ejercitarlo. Ademas, fija la Ley que la
Consejeria competente en materia de salud deberd promover la elaboracién
de un documento de instrucciones previas que se ofrecerd como modelo en
todos los centros anteriormente sefialados. La existencia de este modelo no
impedira que los centros dispongan de modelos ofertados por otras entida-
des o colectivos sin d&nimo de lucro legalmente constituidos. Entre los dife-
rentes modelos en circulacién existentes, hasta el momento, para llevar a
efecto las instrucciones previas, destacamos tres: el de la Asociacién derecho
a morir dignamente, el de la Conferencia Episcopal Espafiola, y el Modelo del
documento de voluntades anticipadas elaborado por el Grupo de Trabajo
impulsado por el Comité de Bioética de Catalufa y con la participacion del
Ilustre Colegio de Notarios de Catalufia.

42 De acuerdo con el doctor Koldo MARTINEZ URIONABARRENETXEA, «Reflexiones sobre el
testamento vital (I'y II)», www.atenprimaria.com/51.359 y 51.360. es necesario que exista un
dialogo entre el médico y el paciente para que un testamento vital sea efectivo. En efecto,
el autor afirma que «Cualquier situacién problematica, y el final de la vida lo es, requiere
medidas complejas, reflexién y didlogo». Y por ello conviene recordar que el testamento
vital naci6 originalmente como un poderoso medicamento legal contra una grave altera-
cién que era universal en un tiempo: el fuerte paternalismo de los médicos. Ahora bien, si
la alteraciéon puede ser curada es en gran medida mediante el didlogo y la deliberacién,
deberiamos ser cuidadosos con mantener el tratamiento en el tiempo, no vaya a ser que
se vuelva perjudicial.
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9. Los problemas de implantacién de las instrucciones previas y su
impacto real en la asistencia sanitaria actual.43

Se ha podido observar que hay paises donde las instrucciones previas

llevan tiempo permitidas legalmente y, sin embargo, no han conseguido
alcanzar sus objetivos: lo cierto es que han sido poco utilizadas por los
pacientes y los médicos. Entre los motivos de su poco impacto se han baraja-
do diferentes factores:

43

44

a) Los médicos desconocen la existencia de las instrucciones previas del
paciente cuando tienen que tomar las decisiones a que las mismas se
refieren. Esta situacién es la que ha originado el debate sobre la conve-
niencia de establecer los registros centrales.

b) Los médicos tienen dificultades para interpretar las instrucciones
previas y para saber cudndo deben aplicarlas.#¢ Por lo general son
demasiado vagas y se refieren a situaciones cuyo advenimiento es difi-
cil de dictaminar.

c) En determinadas ocasiones los médicos pueden tener razones validas
para hacer caso omiso de las instrucciones previas, en cuanto que las
mismas no son elecciones activas o contemporaneas al momento de la
decision.

Miguel Angel SANcHEzZ GoNzALEz, Ponencia del Master en Derecho Sanitario de la
Universidad Complutense de Madrid, 26 de octubre, 2002. Citado en nota a pie de pagi-
na J. SANCHEZ CARO y F. ABELLAN, Derechos y deberes del paciente, op., cit., pp. 101 y ss.

Un ejemplo actual de dicha problematica lo expone el Dr. Juan Carlos Martin Escudero,
del Hospital Rio Hortega de Valladolid: «Se trataba de un paciente de 75 afios diagnosti-
cado de una esclerosis lateral amiotréfica (enfermedad que padecié también su hermano,
que estuvo conectado a un respirador la tltima fase de su vida). Después de recuperarse
redacta una directriz anticipada en la que afirma que “llegado el momento, no deseo
someterme a ventilacién mecanica”. Mas adelante, una infeccién pulmonar le causé una
insuficiencia respiratoria severa. Cuando llegé al hospital el médico explicé a los familia-
res que era necesario llevarlo a la UCI y someterlo a ventilacién mecanica, pero uno de
ellos recuerda la directriz anticipada. El médico le explica que el paciente se planted este
deseo pensando en lo que le sucedié a su hermano, en una etapa mds avanzada de la
enfermedad. Ahora la situacién es diferente, porque si supera la neumonia en dos sema-
nas podré volver a su actividad normal. Ante esta situacién el Dr. Martin observa que “los
familiares no saben cémo actuar y el médico se pregunta ;para qué servia la directriz anti-
cipada? Ante supuestos como estos el Dr. Martin considera que cada vez que una norma,
no precisa los limites de la autonomia con claridad crea nuevos problemas», IV Congreso
Nacional de la Asociacién Espafiola de Bioética.
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d) Cuando se trata de peticiones negativas de tratamiento, puede decir-
se que los médicos han superado el imperativo tecnolégico y suelen
adoptar habitualmente por voluntad propia decisiones acordes con las
instrucciones previas. Es decir, lo que piden los enfermos con sus ins-
trucciones previas lo suelen hacer los médicos aunque no se les pida.

Aparte de estos obstdculos existen otros desde la perspectiva de los

pacientes, que son més frecuentes para la implantaciéon de las instrucciones
previas, destaquemos los siguientes:

a) Muchos pacientes no quieren hablar y, menos atin, dejar constancia
escrita de estos temas.

b) Las preferencias de las personas se elaboran sin informacién sufi-
ciente y pueden estar basadas en experiencias ajenas, o en juicios preci-

pitados.

¢) Las preferencias expresadas por los pacientes no son muy estables y
pueden variar bastante con el tiempo.

A modo de conclusién podria decirse que la utilidad en la préctica asis-

tencial de las instrucciones previas esta por demostrarse, si bien si son reco-
nocibles algunos efectos positivos de su implantacién tales como: la adquisi-
cién por los pacientes de una sensacién de tener un control sobre la asistencia
que va a recibir, alivio para los médicos respecto de las decisiones dificiles y,
finalmente, los familiares estan mas seguros de que el desarrollo de la enfer-
medad se ajusta a lo deseado por el enfermo.
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