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Resumen.

En nuestro ordenamiento juridico existen una serie de figuras dedicadas a la
representacion de aquellas personas que no pueden gobernarse por si mismas, sea por tratarse
de menores de edad o sin capacidad suficiente para tomar sus propias decisiones. Desde la
historica figura exclusiva basada en el sistema de sustitucion completa de la tutela, se ha
avanzado hasta la multiplicidad de figuras de representacion y asistencia, acorde con las
Declaraciones Internacionales de Derechos Humanos y al respeto a la autonomia de la voluntad.
A pesar de contar con una actualizacion de nuestras normas mas basicas, siguen existiendo
situaciones conflictivas que, en relacion con la atencion sanitaria, valoramos en este estudio.
La complejidad de la union entre los conceptos legales y éticos se presenta a diario en
situaciones tan diversas como los consentimientos informados, la toma de decisiones en

situaciones extremas, la esterilizacion o los documentos de voluntades anticipadas.

Abstract.

In our legal system there are many figures dedicated to the representation of those people
who are unable to make all or some decisions for themselves, either because they are minors or
people who lack capacity. From the historic and exclusive figure based on the system of
complete substitution of guardianship, there has been made progress to arrive to the multiplicity
of representation and assistance figures, in accordance with International Declarations of
Human Rights and respecting the autonomy of the will. Despite having an update of our most
basic laws, there are still conflictive situations that, in relation to health care, we value in this
study. The complexity of the merge between legal and ethical concepts occurs daily in situations
as diverse as informed consents, decision-making in extreme situations, forced sterilization or

living will documents.
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1. INTRODUCCION.

1.1. Evolucién historica.

Si evaluamos las instituciones de la personalidad del Codigo civil de 1889 desde su
creacion y lo ponemos en relacién con los grupos familiares, podemos observar que, en una
sociedad eminentemente patriarcal®, el tratamiento que se otorga a los menores de edad y a las
personas con discapacidad era idéntico?. La situacion de privacion total de derechos se ve
justificada con un sistema de sustitucion de los mismos, y es mediante la figura de la
representacion legal del padre o tutor que estas personas pueden actuar. Es este tipo de régimen
de prescindencia el que da el punto de partida a la evolucion de las figuras de representacion

en nuestro actual Derecho.

Sin embargo, en el caso de los menores, se ha observado una evolucion algo mas rapida
que con las personas con discapacidad, ya que al menor se le reconoce una capacidad
progresiva, y podemos observar como en el CC hay distintas edades que son relevantes y que
han permitido que los menores actuaran en el trafico juridico en determinadas situaciones.
Como ejemplos de esa evolucidn de la capacidad de los menores de edad podemos citar: a partir
de los 12 afios es oido en los juicios de separacion y divorcio (vid. articulo 156 CC3); a partir
de los 14 afios, puede hacer testamento de forma general mientras no lo prohiba expresamente
la ley (vid. articulo 662 y articulo 663 CC%); a partir de los 16 afios puede contraer matrimonio
(vid. articulo 46 CC®); o la especificacion de la prestacion del consentimiento del articulo 1263

CC y que resulta bastante relevante a la hora de poder comenzar nuestro estudio por las figuras

! Podemos observar multiples ejemplos de la diferencia entre géneros en la redaccion original del CC, como en el
articulo 70, cuando se habla del régimen de cuidado de los hijos en caso de nulidad del matrimonio, separando a
los varones con el padre y a las hijas con la madre, con la excepcién de la edad menor de tres afios como régimen
general; Las diferentes edades para contraer matrimonio del articulo 83; La potestad del padre sobre los hijos
legitimos no emancipados del articulo 154; La exclusividad del padre (en general) para nombrar tutor y protutor
para sus hijos menores y para los mayores incapacitados del articulo 206; El orden de prelacion de la tutela legitima
de los menores no emancipados del articulo 211, etc.

2 Segun el articulo 200 de la redaccion original del CC, estan sujetos a tutela: 1° Los menores de edad no
emancipados legalmente. 2° Los locos o dementes, aunque tengan intervalos IGcidos, y los sordomudos que no
sepan leer y escribir; 3° Los que por sentencia firme hubiesen sido declarados prodigos; 4° Los que estuviesen
sufriendo la pena de interdiccion civil.

% Modificado por el articulo 2 de la Ley 11/1981, de 13 de mayo, de modificacion del Cddigo civil en materia de
filiacién, patria potestad y régimen econémico del matrimonio.

4 Capacidad que fue reconocida desde la redaccion original del CC de 1889.

5> Debemos tener en cuenta la modificacion de las edades y requisitos para contraer matrimonio, que pasa de los
catorce afios para los varones y los doce para las hembras de la redaccidn original del CC a los mayores de edad o
menores de edad emancipados de la redaccidn actual (siempre que exista un consentimiento valido).



de representacion, que pasa de indicar que no pueden prestar consentimiento “1° Los menores

no emancipados; 2° Los locos o dementes ” a la redaccion actual, siendo ésta:

“Articulo 1263.
No pueden prestar consentimiento:

1. ° Los menores no emancipados, salvo en aquellos contratos que las leyes les permitan realizar
por si mismos o con asistencia de sus representantes, y los relativos a bienes y servicios de la
vida corriente propios de su edad de conformidad con los usos sociales.

2. ° Los que tienen su capacidad modificada judicialmente, en los términos sefialados por la
resolucion judicial™®,

De manera que, en el caso de las personas con capacidad modificada judicialmente,
siempre hemos de estar a los términos sefialados por la resolucion que declar6 dicho estado para
conocer en qué casos concretos pueden prestar su consentimiento de una forma véalida. No
existe un minimo de voluntad y conocimiento que pueda presumirse en nuestro Derecho, dado
que la presuncion es de capacidad plena, y por ello solo podemos obtener la graduacién de su

propia capacidad mediante lo estipulado en la sentencia judicial que la declare.

Asi, las instituciones tutelares han ido evolucionando para dispensar una mejor ayuda a
las personas sin una capacidad plena, sea por menor edad o por una modificacion judicial de la
misma. Existe una evolucidén que podemos observar desde los textos originales de muchas de
nuestras normas hasta la actualidad, comenzando con la consideracién de menores, incapaces
y mujeres como sujetos que no podian intervenir en el trafico juridico, por no tener capacidad
juridica, hasta las consideraciones actuales, nacionales y sobre todo internacionales, tendentes

a conseguir la plena integracion de quienes, en su dia, estuvieron bajo la potestas de su familia’.

Pero estas modificaciones en la capacidad de consentir y en las correlativas figuras de
representacion no podrian entenderse si no tenemos en cuenta los impulsos que han surgido por

parte de Declaraciones Internacionales a las que Espafia se ha adherido, modificando nuestro

6 La Ley 14/1975, de 2 de mayo, introducia una primera reforma al texto original del articulo, modificando el
punto 2° para sefialar a los locos o dementes y los sordomudos que no sepan escribir; mientras que la Ley Organica
1/1996, de 15 de enero, de Proteccion Juridica del Menor introdujo el término “los incapacitados”. No es hasta el
afio 2015, con la aprobacion de la Ley 26/2015, de 28 de julio, de modificacion del sistema de proteccion a la
infancia y a la adolescencia, que no aparece la redaccion actual.

" El empuje constante de drganos internacionales que, con sus declaraciones internacionales, han buscado que se
elimine cualquier forma de discriminacion es claro, mediante textos como la Convencion sobre la eliminacion de
todas las formas de discriminacién contra la mujer, de 1979; La Convencion de los derechos del nifio, de 1989; y
la Convencién de los derechos de las personas con discapacidad, de 2006.



propio ordenamiento juridico en pos de la consecucion de unas formas de representacion cada
vez mas cercanas a la necesidad de la persona representada, y que dejan en muchos casos de
ser representacion para convertirse en acompafiamiento, y no tanto al imaginario colectivo de
incapacidad total de los sujetos necesitados de estas herramientas que el Derecho pone a su

disposicidn.

Podemos observar como al menor, desde la aprobacion de la Convencién de Naciones
Unidas de los Derechos del nifio, de 20 de noviembre de 1989, se le ha ido considerando como
un sujeto titular de derechos, contemplando la menor edad desde un enfoque de derechos
humanos. En Espafia, ademas, contamos con la Ley Orgéanica 1/1996, de 15 de enero, de
Proteccion Juridica del Menor, que traslada esos derechos al ordenamiento juridico espafiol,
asi como la interpretacion que de los mismos lleva a cabo el Comité de las Naciones Unidas de

los Derechos del Nifo.

Asimismo, la aprobacion de la Convencion de Naciones Unidas de los Derechos de las
Personas con Discapacidad, de 13 de diciembre de 2006 (CDPD desde ahora), que supuso la
consagracion del enfoque de derechos de las personas con discapacidad, consiguid que se
considerara a las personas con discapacidad como sujetos titulares de derechos, estando los
poderes publicos obligados a garantizar que el ejercicio de esos derechos fuera pleno y efectivo,

proclamando la necesidad de proteccion de su autonomia y su dignidad inherente.

1.2. Introduccion a las figuras de representacion.

Nuestro legislador optd en su momento por la férmula del sistema Unico de
incapacitacion (privacion de capacidad), que se traduce igualmente en un sistema unico de
institucion tutelar, siendo la tutela el mecanismo exclusivo de sustitucion. Asi, el objeto de
dicha tutela era la guarda de la persona y bienes, o solamente de los bienes, de los que, no
estando bajo la patria potestad, eran incapaces de gobernarse por si mismos (vid. articulo 199
CC). A pesar de que pudiera parecer que los menores de edad obtendrian un modo de
representacion diferenciado mediante la patria potestad, el articulo 200 del CC original

indicaba, como ya hemos avanzado anteriormente, que tanto éstos como los “locos o dementes,



sordomudos que no supieran leer y escribir o los prodigos” eran merecedores del mismo tipo

de sujecion, con diferente nombre.

A lo que nos referimos es a que la patria potestad, administrada primordialmente por el
padre de familia (vid. articulo 154 CC) hacia referencia al deber de representar a los hijos en el
ejercicio de todas las acciones que pudieran redundar en su provecho, asi como a la
administracion legal de sus bienes o, entre otros, al usufructo de los bienes del hijo no
emancipado. Por su parte, la tutela, administrada fundamentalmente en el &mbito de la familia
ante la ausencia del padre8, y en su caso, de la madre, era ejercitada bajo la vigilancia de las
figuras del protutor y del consejo de familia®. Las funciones dentro de una y otra figura son
practicamente idénticas, siendo la diferencia fundamental quién, dentro de la familia, era el

encargado de representar al sujeto necesitado de atencion.

Centrandonos en especifico en los casos de personas con capacidad modificada
judicialmente, debemos decir que este sistema unico de incapacitacion fue declarado por el
Tribunal Europeo de Derechos Humanos como contrario al articulo 8 del Convenio Europeo de
Derechos Humanos en su relacién con la vida privada, de manera que, con el paso de los afios,

las instituciones de tutela se fueron modificando.

1.3. Cambios en las figuras de representacion y estado actual del tema.

El legislador de 1889 hace una clara alusion al Cédigo civil francés de la época, que no
era compatible con los sistemas espafioles. EI hecho de privar de la capacidad de obrar a una
persona, motivaba la necesidad de concederle un cauce de representacion y defensa. A tal fin,

se preveia la existencia de un organismo tutelar, compuesto por tutor, protutor y consejo de

8 En la mayoria de los casos, por el fallecimiento de éste, aunque pudiera darse por otros casos, como incapacidad
0 ausencia vid. art. 170 CC, o privacion de la patria potestad vid. art. 171 CC.

® Institucién con un marcado caracter familiar, debido a que la formacion de dicho consejo, en defecto de eleccion
del padre, o la madre en su caso, se componia de los ascendientes y descendientes varones del padre, y de los
hermanos y maridos de las hermanas vivas del menor o incapacitado, cualquiera que sea su nimero, vid art. 293
CC. Hasta se preveia que se completara un minimo de cinco participantes del consejo de familia con otros parientes
varones mas cercanos de ambas lineas, la paterna y la materna, que en principio no estuvieran obligados a formar
parte del consejo.

Solo si no hubiere ascendientes, descendientes, hermanos y maridos de las hermanas vivas, el Juez municipal
constituiria el consejo con los cinco parientes varones mas proximos del menor o incapacitado, y cuando no hubiere
parientes en todo o en parte, los supliria con personas honradas, prefiriendo siempre a los amigos de los padres.



familia. Por su parte los menores de edad no emancipados quedaban sujetos a tutela siempre y
cuando sus padres no pudieran ejercer la patria potestad. De otro lado, en aquellos casos
ocasionales en que los intereses del hijo y de los padres pudieran ser contrastantes o

antagénicos, se les debia nombrar un defensor judicial®®.

No es hasta el afio 1983 con la modificacion que supone la Ley 13/1983, de 24 de
octubre, de Reforma del Codigo civil en materia de tutela que se abandona de raiz el sistema
de tutela de familia y se retoma el cardcter publico del procedimiento, interviniendo el
Ministerio Fiscal en los procesos sobre incapacitacion (vid. art. 206), siendo incluso promotor
del procedimiento en su caso, y adoptando el Juez las medidas que estime necesarias para la
adecuada proteccion del presunto incapaz o de su patrimonio hasta la declaracion de la
incapacidad, en la que se determina la extension, limites y se adscriban los 6rganos tuitivos de
la persona. Aun asi, sigue existiendo una participacion eminentemente familiar que se dispone
en el orden de nombramiento del tutor, prefiriéndose al conyuge que conviviera con el
incapacitado, posteriormente a los padres, después las personas designadas por estos en sus
disposiciones de altima voluntad, y finalmente al descendiente, ascendiente o hermano que

designara el Juez*!.

En este afio observamos como la representacion de los sujetos cambia de intensidad y
aparecen dos sistemas de proteccion. La tutela deja de ser por tanto la Gnica forma de
representacion, la de la sustitucion, y aparece la curatela como una apertura al principio de
asistencia. El articulo 287 CC 1983 nos muestra que la figura de la curatela es aceptable para
las personas a quienes la sentencia de incapacitacion modifique su capacidad, colocandolos
bajo esta forma de proteccion en atencion a su grado de discernimiento. Y continda diciendo el

articulo 289 que esta curatela tiene por objeto la asistencia del curador para los actos que

10 «Aunque no pierde el aspecto de institucion publica, en cuanto a que determina algunos cargos obligatorios, la
tutela toma en el CC original un sefialado caracter de relacion de derecho privado, limitando el legislador la
intervencion de la autoridad judicial en dicha relacién, dejando gran parte de las intervenciones a ese conjunto
de personas desprovistas de toda representacion publica”. Alvarez Cuervo, E. (1890) “El consejo de familiay el
protutor como instituciones integrantes de la tutela segun el Codigo civil”. Disertacion leida en la Universidad de
La Habana, Facultad de Derecho. La Habana, Cuba. Disponible en:
http://bdh.bne.es/bnesearch/biblioteca/El1%20consejo%20de%20familia%20y%20el%20protutor%20como%20in
stituciones%20integrantes%20de%201a%20tutela%20seg%C3%BAN%20el%20c%C3%B3digo%20civil%20:%

20disertaci%C3%B3n%20leida%20...%20por%20Eduardo%20%C3%811varez%20Cuervo%20/qls/%C3%81lva
rez%20Cuervo,%20Eduardo/qls/bdh0000137052;jsessionid=591FO0F81D25EE41BOBIF8BIAES2B599A

1 Vid. art. 234 CC, y siendo el Juez quien, excepcionalmente, pudiera alterar el orden o prescindir de las personas
mencionadas, en beneficio del menor o del incapacitado.



http://bdh.bne.es/bnesearch/biblioteca/El%20consejo%20de%20familia%20y%20el%20protutor%20como%20instituciones%20integrantes%20de%20la%20tutela%20seg%C3%BAn%20el%20c%C3%B3digo%20civil%20:%20disertaci%C3%B3n%20leida%20...%20por%20Eduardo%20%C3%81lvarez%20Cuervo%20/qls/%C3%81lvarez%20Cuervo,%20Eduardo/qls/bdh0000137052;jsessionid=591F0F81D25EE41B0B9F8B9AE82B599A
http://bdh.bne.es/bnesearch/biblioteca/El%20consejo%20de%20familia%20y%20el%20protutor%20como%20instituciones%20integrantes%20de%20la%20tutela%20seg%C3%BAn%20el%20c%C3%B3digo%20civil%20:%20disertaci%C3%B3n%20leida%20...%20por%20Eduardo%20%C3%81lvarez%20Cuervo%20/qls/%C3%81lvarez%20Cuervo,%20Eduardo/qls/bdh0000137052;jsessionid=591F0F81D25EE41B0B9F8B9AE82B599A
http://bdh.bne.es/bnesearch/biblioteca/El%20consejo%20de%20familia%20y%20el%20protutor%20como%20instituciones%20integrantes%20de%20la%20tutela%20seg%C3%BAn%20el%20c%C3%B3digo%20civil%20:%20disertaci%C3%B3n%20leida%20...%20por%20Eduardo%20%C3%81lvarez%20Cuervo%20/qls/%C3%81lvarez%20Cuervo,%20Eduardo/qls/bdh0000137052;jsessionid=591F0F81D25EE41B0B9F8B9AE82B599A
http://bdh.bne.es/bnesearch/biblioteca/El%20consejo%20de%20familia%20y%20el%20protutor%20como%20instituciones%20integrantes%20de%20la%20tutela%20seg%C3%BAn%20el%20c%C3%B3digo%20civil%20:%20disertaci%C3%B3n%20leida%20...%20por%20Eduardo%20%C3%81lvarez%20Cuervo%20/qls/%C3%81lvarez%20Cuervo,%20Eduardo/qls/bdh0000137052;jsessionid=591F0F81D25EE41B0B9F8B9AE82B599A

expresamente imponga la sentencia que la haya establecido. De no haberse expresado estos
actos, se entendera que se extiende a los mismos actos en que los tutores necesitaran
autorizacion judicial (art. 290 CC). Asi, las fronteras entre la tutela y la curatela se desdibujan

legalmente, y dependen del pronunciamiento del Juez en la correspondiente sentencia.

Pero ademas de la curatela y del resto de figuras que ya habian visto la luz (el tutor y el
defensor judicial), aparece otra figura de apoyo, la del guardador de hecho, que aun no siendo
mencionado como tal en el art. 215 CC (dentro del Titulo relativo a la tutela, curatela y la guarda
de menores o incapacitados como una figura que se encargue de la guarda y proteccion de la
persona y/o los bienes), se menciona después de las disposiciones relativas al defensor judicial
como figura que actla en relacion con la persona y los bienes de un menor o de un presunto

incapaz, llegandosele a aplicar determinadas disposiciones respecto del tutor??,

Otro importante hito en la reforma de 1983 se constituye en la modificacion del régimen
de patria potestad en los términos de prérroga y rehabilitacion de la misma. Si se habia
permitido incapacitar a menores de edad cuando se previera razonablemente que la causa de
incapacitacion persistiria después de la mayoria de edad (art. 201), el parrafo primero del
articulo 171 CC aporta la figura de la prorroga de la patria potestad, cuando los hijos hubieran
sido incapacitados durante la menor edad, pero también en aquellos casos en los que el hijo
mayor de edad soltero que viviere en compafiia de sus padres fuera incapacitado,

denominandolo en este caso rehabilitacion de la patria potestad.

Todas estas figuras nos muestran que ha aparecido un principio de graduacion en la
incapacidad de las personas. La pluralidad en los tipos de guardia es el sinénimo de la necesidad
de los diversos grados de proteccidn, conviniendo en identificar la figura de proteccion al fin

que persigue, siendo éstos la representacion legal o la asistencia de la persona.

La modificacion del Codigo civil y de la Ley de Enjuiciamiento civil mediante Ley
21/1987, de 11 de noviembre, hace surgir un nuevo sujeto que debe estar sometido a tutela, el

menor que se halla en situacion de desamparo®3. En este caso, se observa la tutela en especifico

12 Todo ello sin perjuicio de las acciones para que se declare la incapacidad del presunto incapaz, en virtud de los
articulos 203 y 228 CC 1983.

13 El articulo 222 CC 1987 queda redactado del siguiente modo: Estaran sujetos a tutela: 1.° Los menores no
emancipados que no estén bajo la patria potestad; 2.° Los incapacitados, cuando la sentencia lo haya establecido.
3.% Los sujetos a la patria potestad prorrogada, al cesar ésta, salvo que proceda la curatela; 4.° Los menores que se
hallen en situacién de desamparo.



cuando se encomiende a una entidad publica la proteccién de estos menores (vid. art. 172),
siendo quien los guarda el director del establecimiento donde esté internado o la personas o
personas que lo reciben en acogimiento. Debemos comprender que las modificaciones en este
ambito hacen referencia a la regulacion de la adopcién, ya que en la legislacion anterior a esta
fecha se acusaba una falta casi absoluta de control de las actuaciones que precedian a la
adopcion, permitiendo el trafico de menores o dando lugar a una inadecuada seleccién de los
adoptantes. Asi, como complemento del acogimiento familiar y de la adopcidn, aparecian una
serie de normas sobre la tutela y la guarda de los menores desamparados, primando el interés

del menor y observandose los principios de asistencia por parte de los organismos publicos.

Pero si habia algo que podia suponer una validacion de la autonomia de la persona en el
momento en el que se considera como efectivo el otorgamiento de su propio consentimiento es
con la reforma de nuestro Derecho con la aprobacion de la Ley 41/2003, de 18 de noviembre,
de proteccion patrimonial de las personas con discapacidad y de modificacion del Codigo
Civil, de la Ley de Enjuiciamiento Civil y de la Normativa Tributaria con esta finalidad. El
objetivo de esta ley fue regular nuevos mecanismos de proteccion para las personas con
discapacidad centrandose directamente en el aspecto patrimonial de esta proteccion y
articulando otra serie de medidas de proteccion no patrimonial, como un mecanismo
desconocido para nuestro Derecho hasta ese momento, el de la autotutela. Mediante esta
posibilidad, una persona con capacidad de obrar podria adoptar las disposiciones que estimara
convenientes en prevision de su propia futura incapacitacion, dado que si una persona pueda
adoptar las medidas que consideran oportunas respecto de la persona y los bienes de sus hijos
menores 0 incapacitados, no se entendia el obstaculo para que esta misma posibilidad le
correspondiera a la persona que, con capacidad de obrar suficiente respecto de si mismo, se
impusiera para el caso de ser incapacitado. De este modo, el orden de nombramiento de tutor
se ve modificado, prefiriendose (vid. art. 234 CC 2003): “1. ? Al designado por el propio
tutelado, conforme al parrafo segundo del articulo 223; 2. © Al cényuge que conviva con el
tutelado; 3. ° A los padres; 4. ° A la persona o personas designadas por éstos en sus
disposiciones de ultima voluntad; 5. © Al descendiente, ascendiente 0 hermano que designe el

juez.”. A pesar de esta inclusion en el Derecho, el respeto a las decisiones previas de una

14 Espafia. BOE num. 275, de 17 de noviembre de 1987, paginas 34158 a 34162. Ley 21/1987, de 11 de noviembre,
por la que se modifican determinados articulos del Cédigo Civil y de la Ley de Enjuiciamiento Civil en materia
de adopcion.
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persona con capacidad suficiente se ve sometida, como si fuera una mera propuesta, a la
aprobacion del Juez, que es quien, en Ultima instancia, aprobara la modificacion del estado civil

y emitira mediante sentencia la forma y limites de la representacion®.

Con la aprobacién de la Ley Organica 8/2015 de 22 de julio de proteccién a la infancia
y a la adolescencia, se le da una nueva redaccion y planteamiento a la responsabilidad de los
padres y a los derechos de los hijos en la configuracion de la patria potestad en el CC. De esta
manera se regulan aspectos tan cercanos a la restriccion de libertades y derechos fundamentales
como lo relacionado con el ingreso de menores en centros de proteccion especificos cuando
existen problemas de conducta, tras afios pidiendo una regulacion especifica por parte de
instituciones como el Defensor del Pueblo, la Fiscalia General del Estado y el Comité de los
Derechos del Nifio®®.

A dia de hoy el legislador se plantea la reforma del Cédigo civil, y junto a ello, de las
figuras de representacion y acompafamiento que estamos estudiando. Es una cuestion dificil,
dado que las cuestiones de capacidad juridica, regimenes de sustitucion, curatelas, y cualquiera
que sea la institucion que elijamos, puede tener y de hecho tiene una doble perspectiva, por un
lado las instituciones de proteccion y por otro, el proceso de toma de decisiones en el &mbito
juridico. El impacto que la CDPD, hecho en Nueva York el 13 de diciembre de 2006, ha tenido
sobre la idea de la voluntad choca con el sistema consensual contractual espafiol, y conseguir
que nuestro Derecho se ajuste a las Convenciones internacionales sera una tarea ardua y

merecedora de un estudio pormenorizado.

15 Serrano Garcia, 1. (2012) AUTOTUTELA El articulo 223-11, del Cédigo civil y la Convencion de Nueva York,
sobre derechos de las personas con discapacidad de 2006. Tirant lo Blanch.

16 Tras las cuestiones de inconstitucionalidad interpuestas en relacién con el art. 211 CC, relativo a la promocion
de la incapacidad del menor cuando se prevea que la causa perdurard hasta la mayor edad, el art. 763 LEC relativo
al internamiento no voluntario por razén de trastorno psiquico y la DF 232 de la LOPJM.
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2. LA FIGURA DE LA REPRESENTACION EN EL DERECHO CIVIL.

2.1. Acercamiento a la nocién de la persona.

Desde el punto de vista juridico debemos decir que todo hombre es persona. La
personalidad no es solamente una cualidad que el ordenamiento juridico atribuya de modo
arbitrario, sino que se trata de un reconocimiento de la naturaleza y la dignidad del hombre que
el Derecho no puede por menos que reconocer. Todo el Derecho existe en funcion de esta
nocion, y para el Derecho, persona es, ante todo, el ser humano. Este origen de la personalidad
se origina, seguin nuestro Codigo civil, por el nacimiento, siendo el articulo 29 CC el que sefiala

que “El nacimiento determina la personalidad”.

Para nuestro ordenamiento juridico, que se reconozca a un hombre como persona
significa del mismo modo que tiene la aptitud necesaria para ser sujeto de derechos y
obligaciones. Y ademas, en relacion con ese reconocimiento de la dignidad que debe reconocer
el Derecho, se deben aplicar las normas juridicas teniendo en cuenta tanto aquél como otros
atributos de la persona. La calificacion de persona, o lo que es lo mismo, el reconocimiento de
la personalidad, significa atribuir la aptitud para ser titular de derechos y obligaciones, y en

consecuencia, la posibilidad de ser sujeto de relaciones juridicas?’.

Ademas, este reconocimiento lleva aparejado la defensa de aquellos bienes y valores de
la persona que tienen un caracter esencial. Estos bienes y su proteccion reciben distintas
designaciones segun los diferentes sectores del ordenamiento y segun las épocas historicas,
hablandose de derechos humanos, derechos fundamentales, derechos de la personalidad, etc.!®.
La Constitucion espafiola situa desde su aprobacion a la persona como epicentro de todo el
ordenamiento juridico, y el articulo 10 de la misma dice que “la dignidad de la persona y los
derechos inviolables que le son inherentes, el libre desarrollo de la personalidad, el respeto a
la ley y a los derechos de los demés son fundamento del orden politico y de la paz social”.
Ademas, impone el principio de igualdad en su articulo 14, impidiendo una diferenciacién de

los sujetos al objeto de atribuirles la capacidad para detentar derechos.

7' Lopez de la Cruz, L. (2016) La persona. En “Derecho civil I Parte general y derecho de la persona. Coord. Oliva
Blazquez, F., Vazquez-Pastor Jiménez, L. Tirant lo Blanch.

18 De Castro y Bravo, F. (1959) “Los llamados derechos de la personalidad”. Anuario de Derecho Civil, pags.
1237 y ss; luego, sintéticamente, en Temas de Derecho Civil, Rivadeneyra, Madrid (1972).
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Asi, todas las leyes posteriores aparecen fuertemente influidas por los principios
constitucionales, y las leyes civiles no podian ser menos, y el Cadigo civil, aun destacando el
Libro Primero a tratar “De las personas”, se antoj6 incompleto por relegar al ambito
constitucional la consideracion de derechos y libertades fundamentales, siendo un conocimiento

mas programatico que efectivo juridicamente®®.

2.2. La capacidad juridica y la capacidad de obrar.

Un concepto central al que hemos de referirnos cuando hablamos de la persona es el de
capacidad, debido a que el ordenamiento juridico lo reconoce ante todo y sobre todo, y ha de

considerarse en todas sus vertientes: capacidad juridica y de obrar; y capacidades especiales.

La capacidad juridica es la aptitud o idoneidad para ser titular de derechos y
obligaciones. Cualquier persona, con independencia de su edad, sexo o condicion, es titular de
derechos, poseyendo por tanto capacidad juridica. La capacidad juridica en tal sentido, es una

cualidad esencial de la persona, y reflejo de su dignidad.

Sin embargo, la capacidad de obrar es la idoneidad para realizar actos juridicos, es decir,
para poder disponer de tales derechos, y para actuar eficazmente en el trafico juridico,
adquiriendo y ejercitando derechos y asumiendo obligaciones. Esta capacidad se presume plena
como principio general, correspondiéndose con el principio constitucional del libre desarrollo
de la personalidad. Por tanto, sus limitaciones deben estar expresamente establecidas por ley o
por sentencia judicial, y de ser interpretada en los casos dudosos, tendra que serlo en modo
restrictivo. En este caso, la plena capacidad de obrar, dado que puede encontrarse limitada, se
adquiere con la mayoria de edad (art. 322 CC), de modo que el menor de edad tiene su capacidad

de obrar limitada.

Pero ademas de la capacidad de obrar limitada del menor de edad, nuestro ordenamiento
juridico reconoce otra limitacién, que es la falta de aptitud de la persona para autogobernarse,

dando lugar al estado civil de la incapacitacion.

% La contencion de un significativo nimero de normas en las que se encuadraban reconocimientos
discriminatorios, en particular en atencién a la mujer, hizo que se impulsaran las modificaciones del texto del
Cadigo civil con el paso de los afios.
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La falta de una plena capacidad de obrar no significa que el ordenamiento juridico se
desentienda de la proteccion de los intereses y derechos de quien lo sufre. Nuestro Derecho
establece una serie de normas afines a esta proteccion, instituyendo una figura de representacion
legal para las personas con capacidad limitada (siendo ejemplos la patria potestad para quien
representa a la persona de menor edad, o el tutor en el incapacitado), o exigiendo un
complemento de su capacidad (el menor emancipado por concesion de sus padres que necesita
el consentimiento de ésos para vender o gravar bienes, o la figura del curador en el

incapacitado)?.

2.3. Los atributos de la persona. Elementos del acto juridico.
2.3.1. Lavoluntady su declaracion.

El fundamento de todo negocio juridico es la voluntad de conseguir un efecto practico

determinado. Como toda voluntad, para ser juridicamente relevante, ha de exteriorizarse.

De Castro define la declaracion de voluntad como “el signo o signos que se puedan
considerar expresivos de una voluntad, dirigida a obtener un resultado social, que el Derecho

estima digno de amparo como relacion negocial”?!,

Toda declaracion de voluntad sigue un proceso mas 0 menos consciente. En primer
lugar, el conocimiento correcto de aquello sobre lo que se declara; luego un deseo
correctamente formado (en este punto podriamos entrar a valorar si determinadas enfermedades
mentales son causa suficiente para considerar que el deseo no se encuentra correctamente
formado); y finalmente la propia declaracién. Toda discordancia en este proceso puede dar lugar

a la ineficacia o nulidad del negocio, segun casos y circunstancias.
2.3.2. Losvicios de la voluntad.

El proceso de formacién de la voluntad puede estar afectado por distintas causas,
algunas de las cuales estan tipificadas en la ley siguiendo una larga tradicion historica, y se les

Ilama vicios de la voluntad. Estas causas pueden afectar tanto al aspecto cognoscitivo como al

20 Diez-Picazo, L., Gullén, A. (2016) Sistema de Derecho civil. Volumen 1. Parte general del Derecho civil y
personas juridicas. 132 edicion. Edit. Tecnos.
21 El negocio juridico, Instituto Nacional de Estudios Juridicos, Madrid (1971), cita 82, pg. 65.
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impulsivo de la voluntad. Los vicios de la voluntad que cita nuestro Cadigo civil en el art. 1265
son el error, la violencia, la intimidacién o el dolo, pero debemos pararnos a pensar en lo que

se denomina por parte de algunos autores como “la perturbacion mental”.

Si la formacion de la categoria de vicios de la voluntad no es absolutamente l6gica, sino
que proviene de una tipificacion de origen histdrico, en nuestro Codigo no se contempla la
enfermedad o perturbacion mental como un vicio del consentimiento, ni tampoco como causa
de nulidad. Solo regula la anulabilidad en materia de contratos de los enfermos mentales que
ya han sido incapacitados y cuentan con una figura de representacion.

Sin embargo, aungue el sujeto no esté incapacitado, la jurisprudencia considera su
declaracion nula sin ningan tipo de problemas, siempre que se pruebe convincentemente la
perturbacion en el momento de realizar el acto, apoyandose para ello en el art. 1261.1°?%, Lo

que discute la doctrina es si el contrato seria propiamente nulo de pleno derecho o anulable?.

2.4. Circunstancias modificativas de la capacidad de obrar.
2.4.1. Laedad.

Concepto y computo.

La edad es el tiempo de existencia de la persona desde su nacimiento hasta el momento
del cémputo. La minoria de edad es el espacio de tiempo que abarca desde que la persona nace
hasta que cumple la mayor edad, y se caracteriza principalmente por la sujecion del menor a la

patria potestad, o en su defecto, a la tutela®.

La creciente complejidad de la vida social ha exigido el establecimiento de una
determinada edad, al llegar la cual se suponen unas determinadas condiciones psicofisicas y
una capacidad de obrar plena en el sujeto, y en Espafia se considera tal edad como los dieciocho

afios, conforme al articulo 12 de la Constitucion espafiola y el articulo 315.1°CC.

22 Cédigo civil. Articulo 1261. No hay contrato sino cuando concurren los requisitos siguientes: 1.°
Consentimiento de los contratantes. 2.° Objeto cierto que sea materia del contrato. 3.° Causa de la obligacion que
se establezca.

23 Garcia Ripoll Montijano, M. (1992) La proteccion civil del enfermo mental no incapacitado. J.M. Bosch.

24 \Vazquez-Pastor Jiménez. Lucia. (2016) La capacidad de obrar. En “Derecho civil | Parte general y derecho de
la persona”. Coord. Oliva Blazquez, F., Vazquez-Pastor Jiménez, L. Tirant lo Blanch.
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2.4.2. La mayor edad.

Al llegar a la mayoria de edad se extingue la patria potestad (o tutela o curatela) a la que
hasta entonces habia estado sometido el que fue menor (por regla general).

La mayoria de edad es, por tanto, el reconocimiento de la madurez de la persona y de su
plena capacidad de obrar, ejerciendo por si misma todos los actos de la vida civil, salvo las
excepciones establecidas en casos especiales por el Codigo (art. 322 CC en relacion con, v.gr.
art. 175.1 CC).

2.4.3. La menor edad.

La minoria de edad es el estado civil de la persona que se encuentra sometido a ciertas
personas (padres o tutor) que deben desarrollar, en el ejercicio de la institucion protectora que
ostenten, la funcion de guarda en beneficio de aquél, con la consiguiente limitacion para actuar
de forma auténoma ni en interés propio, y determinando el deber de escuchar al menor antes de

adoptar determinadas decisiones que pudieran afectarle, si tuviese suficiente juicio.

Determinar la capacidad del menor, es decir, qué puede 0 no hacer por si mismo, esta
relacionado con la extension de la patria potestad y la tutela, pues, en buena medida, patria

potestad e incapacidad son el anverso y el reverso de la misma moneda?®.

Aunque tradicionalmente habia una separacion tajante entre la menor y la mayor edad,
la regulacion actual parte de la idea de que el menor va progresando en su capacidad de para
decidir de manera paulatina, y por ello el CC atiende a cierta excepcion a la representacion
paterna cuando, en el art. 162.11.1°CC dice “Los actos relativos a derechos de la personalidad
u otros que el hijo, de acuerdo con las leyes y con sus condiciones de madurez, pueda realizar
por si mismo”; o en el art. 2.I LO de Proteccion Juridica del Menor, que dispone “Las

limitaciones a la capacidad de obrar de los menores se interpretardn de forma restrictiva”.

De manera que no podemos afirmar que existe un principio general de incapacidad de
obrar del menor, no conteniendo el CC un precepto en el que asi se pronuncie, y existiendo sin

embargo otros preceptos en los que se permite la actuacion de los menores de cierta edad, bien

% Garcia Ripoll Montijano, M.(2010). Lecciones de Derecho civil. Parte general y Derecho de la Persona. Diego
Marin.
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por si solos, bien junto con sus padres o tutor, mas bien acompafiando al menor en sus

decisiones.

Por otra parte, muchas leyes establecen preceptos especiales en cuanto a la capacidad
del menor que no hacen mas que probar que no existe un criterio general para la menor edad.
Asi, a menudo se permite expresamente actuar o decidir al menor que tenga suficiente juicio

(v. gr. Testamento, consentimiento para tratamientos médicos).
2.4.4. Laemancipacion.

La emancipacion es el estado civil propio que se le otorga al menor de edad, y que no

llega a ser el mismo que la mayor edad.

Esta atribucion del estado civil puede originarse por varios motivos, cuando el mayor
de 16 afios lo solicite?®: por la mayor edad; por concesion de los que ejercen la patria potestad;

por concesion judicial?’.

Los efectos de la atribucion de la emancipacion, por la que se extingue la patria potestad
o0 la tutela, se basan en la posibilidad de regir su persona y bienes como si fuera mayor (vid.
art. 323 CC). Pero existen una serie de negocios que se restringen de este autogobierno hasta
alcanzar la mayoria de edad, precisando el consentimiento de sus padres, y en su caso, el de su

curador?®,
2.4.5. La incapacitacion.

La incapacitacion es un estado civil de la persona fisica que es declarada judicialmente
cuando concurre en ella alguna de las causas establecidas por la ley. La idea de que sea algo
externo a la persona, en este caso una declaracion judicial, la que lleve a cabo la modificacion

del estado civil en relacion con la capacidad de obrar, nos hace entender que no puede

% |os motivos fueron modificados, como ya hemos adelantado, en el afio 2015, excluyendo la posibilidad de
alcanzar la emancipacion por matrimonio, por la disposicion final 1.55 de la Ley 15/2015, de 2 de julio.

27 Vid. articulo 314 CC.

28 Aunque existen otras limitaciones en diversos articulos del Cadigo civil, las limitaciones del art. 323 CC hacen
referencia al ambito patrimonial: tomar dinero a préstamos, gravar o enajenar bienes inmuebles y
establecimientos mercantiles o industriales u objetos de extraordinario valor sin consentimiento de sus padres y,
a falta de ambos, sin el de su curador. Autores como Garcia-Ripoll opinan que el término “consentimiento” deberia
ser entendido como “asentimiento”, dado que es el sujeto emancipado el que contrata por si mismo, y los padres
o curador solo prestarian lo que vendria a denominarse un “complemento de capacidad”.

17



interpretarse que a la persona que sufra la condicion contenida en las normas se le pueda
modificar esta capacidad sin més, sino que, tal como establece el articulo 199 CC “nadie puede
ser declarado incapaz, sino por sentencia judicial en virtud de las causas establecidas en la
Ley”. De forma que, desde la firmeza de la sentencia que modifique el estado civil, queda

constatada erga omnes la incapacidad.

Como ya adelantamos anteriormente, la reforma del Cddigo civil de 1983 basé el
desarrollo de la figura de tutela de la persona considerada incapaz en dos cargos
fundamentalmente: el tutor y el curador. A grandes rasgos podemos decir que el primero suple
a la propia persona del incapacitado en su actuacidn, siendo su representante legal, excepto en
aquellos casos en los que pueda obrar por si mismo, por disposicion expresa de la ley o segln
lo que indique la sentencia de modificacion de la capacidad (art. 267 CC); mientras que el
segundo ostenta un cargo de alcance mas limitado, no supliendo mediante representacion a la
figura de la persona sin capacidad plena, sino que actia como un cargo de proteccion en
atencion al grado de discernimiento que se le entienda. De esta manera, el articulo 289 CC
especifica que “la curatela de los incapacitados tendra por objeto la asistencia del curador
para aquellos actos que expresamente imponga la sentencia de incapacitacion”. Volviendo a
aparecer el relevante término de “asistencia”, y que entraremos a valorar mas detenidamente

cuando estudiemos pormenorizadamente las figuras de representacion en el ambito familiar.
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3. LA REPRESENTACION Y SUS FIGURAS EN EL DERECHO DE
FAMILIA.

3.1. Concepto y clases de representacion.

Lo comdn en el desarrollo del trafico juridico es que una persona realice los actos o
negocios de su interés por si mismo y en su propio nombre, pero existen distintas razones en
las que una tercera persona es la que despliega dicha actividad. En el estudio que nos ocupa, la
representacion se configura como el instrumento juridico idéneo para la proteccién de aquellas
personas que tienen limitada su capacidad de obrar. De modo que no se trata de la confianza en
el representante para que actle en interés y por cuenta de otra persona, sino de una figura
distinta del titular a la que el ordenamiento juridico ha conferido unas facultades de actuacion
que buscan la proteccion de los derechos de quien no puede ejercitar esos actos en su propio

nombre.

Si seguimos la clasificacion de Diez Picazo, podemos diferenciar entre representacion
voluntaria y legal, directa e indirecta, e incluso la del nuntius (entendido como emisario),
mientras el interés que se gestione por el representante sea el del representado y no el propio.

Asi, dentro de la clasificacion por origen, podemos distinguir?®:
- Representacion voluntaria, que es la que nace por voluntad del representado.

- Representacion legal, que es la que atribuye directamente la ley a determinadas personas
para que actlen en nombre de otras que tienen restringida su capacidad de obrar o la
administracion de sus bienes (v.gr. padres, tutores, representantes del desaparecido o
del ausente, etc.). No nos encontramos con una figura de representacion legal la de
aquellas personas cuya Unica mision es completar la capacidad de otras, sin llegar a
sustituirlas en su actuacion (curador, padres de un hijo emancipado); se habla entonces

de asistencia y no de representacion.

Gran parte de la doctrina considera que la actuacién en la representacion tiene su ambito

propio en relacién exclusivamente con los negocios juridicos, excluyéndose las actuaciones de

29 Garcia Ripoll Montijano, M. 2010.
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caracter material en las que no exista la emision de una declaracion de voluntad. Por el
contrario, De Castro estima que en Derecho espafiol “el ambito de la representacion es muy
amplio y comprende todo el campo de autonomia de la voluntad, entendida ésta en su sentido
mas general; es decir, comprendiendo la celebracion de negocios juridicos, realizacion de
actos juridicos no negociables, ejercicio de derechos y facultades; siempre que no tengan

caracter personalisimos”.

Asi podemos encontrar una serie de casos en los que la representacion se presenta en el
Derecho de familia, tanto en los casos notables de representacion legal, como es la patria

potestad, como en la representacion voluntaria, aunque esta Gltima sea mas limitada®C.

3.2. La patria potestad.
3.2.1. Concepto.

La potestad de los padres se reconoce en el Cadigo civil en los articulos 154 a 171, en
el Titulo relativo a las relaciones paterno-filiales. Titulo que vio la luz en la modificacion del
Cadigo civil opera por la Ley 11/1981, de 13 de mayo. A pesar de que la rubrica no es precisa,
dado que no hace una mencion expresa a la expresion patria potestad y su contenido incluye
otras formas de proteccion de los menores, si que aparece referida en varias ocasiones el

concepto de patria potestad en el articulado.

La determinacién de la filiacion supone el nacimiento de una relacion juridica que une
a los padres y a los hijos, y determina una serie de deberes, facultades y derechos que se dirigen

a la proteccion de los hijos menores no emancipados.

Este conjunto de relaciones juridicas entre progenitores e hijos se denomina patria
potestad, y destaca especialmente en su origen y en los casos en los que esta patria potestad se
ve prorrogada (en casos de incapacidad de menores de edad) o rehabilitada (cuando el hijo es

mayor de edad y deviene incapaz).

30 Aunque el objeto de este trabajo sea el de la representacion en el Derecho de familia de otras figuras, podemos
resefiar al respecto de este parrafo que el art. 55 CC permite celebrar el matrimonio por representacion “por
apoderado... a quien haya concedido poder especial en forma auténtica... En el poder se determinara la persona
con quien ha de celebrarse el matrimonio, con expresidn de las circunstancias personales precisas para establecer
su identidad...”.
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Aungue el Cadigo civil no define la patria potestad, la doctrina ha definido la patria
potestad como un conjunto de facultades que se confieren a su titular para el cumplimiento de
determinados deberes en beneficio del sujeto a la potestadl. Entrando en una definicion mas
especifica, Sdnchez Calero expresa que la patria potestad es considerada “como un conjunto de
facultades otorgadas para el cumplimiento de las obligaciones y deberes que la ley impone a
los progenitores, y que se ejercen en beneficio del hijo, en interés del menor, manifestada a
través de la denominada responsabilidad paternal™, y asi podemos relacionarlo con el articulo
154.2 CC, que alude expresamente a ese beneficio del hijo, de acuerdo con su personalidad.

Asimismo, la jurisprudencia del Tribunal Supremo se ha ocupado de atender al concepto
de patria potestad, y en Sentencia de 22 de mayo de 1993 la defini6 como “un conjunto de
derechos y deberes que la ley confiere a los padres sobre los hijos no emancipados, para
asegura el cumplimiento de las cargas que les incumben respecto a su sostenimiento y
educacion, en beneficio de los propios hijos, no pudiendo prescindirse de la naturaleza de
orden publico que en parte revisten las normas de la patria potestad, cuyo contenido no puede,
en principio, sin la aprobacion judicial, ser objeto de pactos privados dirigidos a

modificaciones de su contenido, sobre todo si son perjudiciales para dichos menores”??,

La titularidad de estas facultades corresponden a los progenitores (a uno o a ambos,
segln el caso)*® sobre sus hijos menores de edad, no emancipados, y en el caso de la patria
potestad prorrogada y rehabilitada, sobre sus hijos mayores de edad que hayan visto su

capacidad modificada judicialmente en virtud de una sentencia.

En el caso de la titularidad de dos progenitores, no quiere decir que el ejercicio y su
actividad en el caso de la doble hayan de realizarse de manera conjunta. Asi, podremos observar
diferencias en la toma de decisiones segun los progenitores vivan juntos o separados®*, como

ya estudiaremos mas adelante.

Podemos decir por tanto que la patria potestad busca la proteccion y el cuidado de la
persona y de los bienes de los hijos menores de edad, asi como de los hijos mayores con

capacidad modificada judicialmente. Los progenitores, como titulares de la patria potestad y

31 Blasco Gascd, F. de P. (2015). Instituciones de Derecho civil. Derecho de familia. Tirant lo Blanch.

32 Sentencia del Tribunal Supremo de 21 de mayo de 1993. STS 17560/1993 - ECLI: ES:TS:1993:17560
33 Vid. articulo 156 Cédigo civil.

34 Gete — Alonso, M2 C. Solé Resina, C J. (2014) “Filiacion y potestad parental”. Tirant lo Blanch.
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por tanto representantes legales de sus hijos, suplen esa carencia realizando, en su nombre,
aquellos actos que por si mismos no podrian efectuar de acuerdo con las leyes y con la sentencia
que modifica su capacidad. De la misma manera, a pesar de que se haya extinguido la patria
potestad (art. 169 CC), son los progenitores quienes son llamados a asistir a sus hijos
emancipados, completando, con su consentimiento, la limitada capacidad de éstos en orden a

los actos que sefialan los arts. 323 y 324 CC*®.
3.2.2. Contenido.

El contenido de la patria potestad esta presente fundamentalmente en el articulo 154
CC, asi como en otros preceptos (articulos 162, 163 y 164 CC) y se constituye como “el
conjunto de deberes y facultades que se ejerceran siempre en beneficio de los hijos y que estan
referidos a su esfera personal/espiritual y patrimonial, representada en la responsabilidad
parental en su mas amplio significado en lo que al cumplimiento de obligaciones se refiere por
parte de los progenitores” (RODRIGUEZ MARIN, 2019). De modo que observamos c6mo el
contenido de este conjunto de deberes y facultades se extiende a todas las esferas de la persona

sometida a ella, afectando al desarrollo integro del menor de edad no emancipado®.

Esta institucion cuenta con una serie de caracteristicas bien marcadas, que le atribuye
su especial configuracion como parte del Derecho de familia y la distinguen de otras con
facilidad:

1°. Es una funcidén mas que una potestad. Es decir, este poder no es un derecho subjetivo
de los progenitores hacia los menores, sino una obligacion de orden publico, un deber juridico.
Lo que se interesa aqui es que la persona sometida sea protegida, de forma que los progenitores
son los responsables de asegurar unas condiciones de vida aceptables para que el menor se
desarrolle de acuerdo a lo que se estima como integralmente, siempre dentro de sus

posibilidades®’.

2°. Debe regirse por el principio del interés superior del menor. El principio dominante

del interés superior del menor se consagra como directriz basica en toda la legislacion de

3 Sanchez Calero, F. J. (2019) Curso de Derecho Civil IV. Derecho de Familia y Sucesiones. Tirant lo Blanch.
% O de la persona emancipada o mayor de edad cuya capacidad ha sido modificada judicialmente en los casos de
prérroga y rehabilitacion de la patria potestad.

37 Vid. art. 154 Cédigo civil.
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menores. Su carécter de concepto juridico indeterminado precisa de unos criterios de
interpretacion que lo doten de contenido. Estos criterios pueden escriturarse en base a los
parametros de: ponderacion con respecto a los derechos fundamentales del nifio de la
Convencion de los Derechos del nifio de 1989; la audiencia y voluntad del menor para averiguar
su propio interés; y la interpretacién de este principio a la luz del libre desarrollo de su

personalidad®,

El art. 3 de la Convencidn de los Derechos del Nifio se interpreta como que el objetivo
del concepto de interés superior del nifio es garantizar el disfrute pleno y efectivo de todos los
derechos reconocidos por la Convencion y el desarrollo holistico del nifio®. El art. 154 del
Cadigo civil nos aporta la consideracion al interés de los hijos, de acuerdo con su personalidad,

el respeto a sus derechos, su integridad fisica y mental“C.

3°. La patria potestad debe ser moderada en funcion de la edad y la evolucion del menor.
El art. 5 de la Convencion de los Derechos de los Nifios ha sido interpretado en el sentido de
que «el nifio necesitard, para el ejercicio de sus derechos, direccion y orientacion apropiada
de sus padres o tutores, en consonancia con la evolucion de sus facultades, de manera que
habra que ir disminuyendo a medida que vaya creciendo”. En este sentido, en el art. 162 CC se
introdujo un parrafo segun el cual, a pesar de que los menores puedan llevar a cabo
determinados actos relativos a los derechos de la personalidad, sus progenitores habran de

intervenir en virtud de sus deberes de cuidado y asistencia.

4°. Es una funcidén personalisima. El ejercicio es exclusivo y corresponde Gnicamente a
quienes tienen la titularidad de la patria potestad. Solamente en los casos legalmente previstos
cabe delegar la potestad en otras personas, y dichas delegaciones afectaran de manera
provisional a facultades concretas. Asi, no serd admisible ningun acto o negocio juridico cuya

finalidad radique en la transferencia a otro sujeto de la patria potestad sobre un menor.

3% Linacero de la Fuente, M. (2020) “Tratado de derecho de familia. Aspectos sustantivos. Procedimientos.
Jurisprudencia. Formularios”. Tirant lo Blanch.

39 Observacion General No. 14. Comité de los Derechos del Nifio de la Organizacion de las Naciones Unidas.

40 El padre o la madre podran ser privados total o parcialmente de su potestad por sentencia fundada en el
incumplimiento de los deberes inherentes a la misma o dictada en causa criminal o matrimonial. A su vez, los
Tribunales podrén, en beneficio e interés del hijo, acordar la recuperacidn de la patria potestad cuando hubiere
cesado la causa que motivo la privacion (Art. 170, Cddigo Civil).
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5°. Es multifuncion. El ejercicio de la patria potestad abarca todos los ambitos en los
que al menor, o persona con capacidad modificada judicialmente en su caso, se le ha de
proteger. El art. 154 del Cédigo civil indica estos &mbitos desde el personal, al patrimonial e

incluso la representacion.

6°. Se somete a un control judicial. A pesar de que la potestad se inserta en las relaciones
de familia, el caracter de funcién de derecho publico y la necesidad de que se guie hacia la
proteccion completa del menor hace que se someta a la vigilancia y el control de la autoridad
judicial, para garantizar esta proteccién del menor o persona con capacidad modificada
judicialmente*. El Juez (vid. art. 158 CC) puede dictar, de oficio o a instancia del propio hijo,

las medidas personales o patrimoniales oportunas para proteger al menor*2,
3.2.3. Sujetos de la patria potestad*®.
Titularidad y ejercicio conjunto.

Tras la adaptacion del Cdédigo civil a la Constitucion espafiola y a otras normas que
instauran el principio de igualdad y no discriminacion por razén de sexo, se entiende por regla
general que ambos progenitores son los titulares de esta patria potestad. Se atribuye por tanto a
ambos, con igualdad de funciones y en igualdad de condiciones, dejando atras el tiempo en que

la titularidad exclusiva correspondia al padre, y subsidiariamente, a la madre (vid. art. 156 CC).

El ejercicio conjunto de la patria potestad se observa en las situaciones en las que es

preciso el consentimiento expreso de ambos progenitores cuando se deben llevar a cabo actos

41 SAP de A Corufia, de 7 de febrero de 2019 que dice “retirar la custodia compartida a un padre por desatencion
en el cuidado de su hijo y delegar en los abuelos paternos el cuidado del mismo... una cosa es que, en casos
puntuales, pueda verse obligado a pedir ayuda a los abuelos del menor para su cuidado, pero que no sean éstos
los que cuiden y se encarguen directamente de su nieto”. E1 TS considera que tal privacion debe ser una medida
excepcional “protectora del interés del menor pese a su aparente caracter sancionador, cuya aplicacion requiere
de la plena e indubitada constatacion de una inobservancia grave y continuada de los deberes inherentes a la
patria potestad y la causacion de graves perjuicios al menor”.

42 Entre las que se cuentan la aseguracion de la prestacion de alimentos, modificacion de latitularidad de la potestad
de guarda, medidas para evitar la sustraccion de los hijos menores, prohibiciones de acercamiento, etc. Vid 158
CC.

43 Rodriguez Marin, C. (2019) “La filiacién”. En Curso de Derecho civil V. Derechos de Familia y Sucesiones
(Coord. Sénchez Calero, F. J). Tirant lo Blanch.
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de representacion del hijo menor no emancipado, de administracion y disposicion de sus

bienes**, o si se ha procedido a modificar judicialmente su capacidad®.
Supuestos de titularidad conjunta y desacuerdo en el ejercicio.

En colacion a lo anterior, en caso de desacuerdo entre ambos, el art. 156 CC en su tercer
parrafo se indica:

“En caso de desacuerdo, cualquiera de los dos podra acudir al Juez, quien, después de oir a
ambos y al hijo si tuviera suficiente madurez y, en todo caso, si fuera mayor de doce afios,
atribuira la facultad de decidir al padre o a la madre. Si los desacuerdos fueran reiterados o
concurriera cualquier otra causa que entorpezca gravemente el ejercicio de la patria potestad,
podra atribuirla total o parcialmente a uno de los padres o distribuir entre ellos sus funciones.
Esta medida tendra vigencia durante el plazo que se fije, que no podra nunca exceder de dos
afos.”

La Ley 15/2015, de 2 de julio, de la Jurisdiccion Voluntaria (desde ahora, LJV),
modificé este segundo parrafo, cambiando el término “suficiente juicio” por “suficiente
madurez”, atendiendo por tanto a una consideracion a la evolucion en el discernimiento de los

menores conforme se acercan a la mayor edad®.

Cuando ademas el interés de los progenitores es opuesto al de los hijos no emancipados,
se nombrara a éstos un defensor que los represente en juicio y fuera de él. Se procedera tambien
a este nombramiento cuando los padres tengan un interés opuesto al del hijo menor emancipado

cuya capacidad deban completar. Si el conflicto de intereses existe s6lo con uno de los

4 Los padres administraran los bienes de los hijos (Art. 164, CC) con la misma diligencia que los suyos propios,
cumpliendo las obligaciones generales de todo administrador y las especiales establecidas en la Ley Hipotecaria.
Se exceptlan de la administracion paterna: Los bienes adquiridos por titulo gratuito cuando el disponente lo
hubiere ordenado de manera expresa; Se cumplira estrictamente la voluntad de este sobre la administracion de
estos bienes y destino de sus frutos. Los adquiridos por sucesion en que uno o ambos de los que ejerzan la patria
potestad hubieran sido justamente desheredados o no hubieran podido heredar por causa de indignidad, que
serén administrados por la persona designada por el causante y, en su defecto y sucesivamente, por el otro
progenitor o por un administrador judicial especialmente nombrado; Los que el hijo mayor de dieciséis afios
hubiera adquirido con su trabajo o industria. Los actos de administracion ordinaria seran realizados por el hijo,
que necesitard el consentimiento de los padres para los que excedan de ella.

45 Art. 162 CC. Los padres que ostenten la patria potestad tienen la representacion legal de sus hijos menores no
emancipados, con las excepciones siguientes: Los actos relativos a los derechos de la personalidad que el hijo,
de acuerdo con su madurez, pueda ejercitar por si mismo. (No obstante, los responsables parentales intervendrén
en estos casos en virtud de sus deberes de cuidado y asistencia); Aquellos en que exista conflicto de intereses entre
los padres y el hijo; Los relativos a bienes que estén excluidos de la administracion de los padres.

46 Observamos referencias a la doctrina del “menor maduro” en diversos campos del Derecho, como en las leyes
concretas relativas a los derechos y obligaciones de las personas en relacion con su salud. Podemos ver ejemplos
en la Ley Bésica de Autonomia del Paciente del afio 2002, donde se hace referencia al concepto de mayoria de
edad sanitaria para la toma de decisiones en menores de edad, cuando coinciden determinadas caracteristicas.
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progenitores, corresponde al otro progenitor sin necesidad de especial nombramiento

representar al menor o completar su capacidad (vid. art. 163 CC).
Titularidad conjunta, ejercicio individual.

En el articulo 156 CC se contemplan una serie de excepciones a la regla general del
ejercicio conjunto. En este caso, hablamos de aquellos supuestos en los que uno de los
progenitores adopta decisiones en la esfera juridica del hijo, mediante el consentimiento
expreso o tacito del otro progenitor. También se hace referencia a los actos que uno de ellos
pueda realizar conforme al uso social y a las circunstancias (v. gr., por razones de utilidad y en
beneficio del menor), asi como en situaciones de urgente necesidad (v. gr., situaciones de riesgo

para la vida o salud del menor que obligan a una decision réapida, vid. art. 1386 CC).

En estos dos ultimos supuestos se declara la validez de los actos que hayan podido ser
realizados individualmente como si el consentimiento del progenitor que no ha actuado se
hubiere prestado, de modo que se entiende que no podréa ser impugnado el acto en base al cual
no se prestd el consentimiento por aquel. Ahora bien, el acto podra ser impugnado si la
actuacion hubiera tenido lugar contra la previa oposicion del progenitor que no intervino, o si

no se justifica la adecuacion al fin social o a la urgente necesidad®’.

También podemos referirnos a actuacion individual en los casos en los que uno de los
progenitores se encuentre ausente o le sea imposible ejercer sus deberes de patria potestad

(v.gr., por incapacidad de hecho manifiesta), siendo ejercida exclusivamente por el otro®,
Supuestos de titularidad y ejercicio individual.

En aquellos supuestos en que solo uno de los progenitores legalmente ostente la patria
potestad*®, no cabe duda de que éste sera el inico que podra ejercerla como titular Gnico, pero

hay otros supuestos en los que se da tal situacion:

1. Casos de separacion de los progenitores. Entendida esta como separacion de hecho en

filiacibn matrimonial o los casos de filiacion extramatrimonial con filiacion

47 Sanchez Calero, F. J. Curso de Derecho civil IV. Familia y sucesiones. Tirant lo Blanch. Valencia. 2019.

48 Acedo Penco, A. (2016) Derecho de Familia. Dykinson.

49 Podemos referirnos a los casos de filiacion determinada solo respecto a uno de los progenitores, muerte o
declaracion de fallecimiento de uno de ellos.
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determinada respecto de ambos padres, pero que éstos no vivan juntos. Articulo 156.5
CC, primera parte: “Si los padres viven separados, la patria potestad se ejercera por
aquel con quien el hijo conviva.” De manera que se entiende atribuido el ejercicio al

mismo progenitor que ostente la guarda del menor de manera general®.

2. Cuando nos encontremos ante un caso recogido en el art. 111 CC, y el progenitor haya
sido condenado a causa de las relaciones a que obedezca la generacion, segun sentencia
penal firme, o cuando la filiacién haya sido judicialmente determinada contra su
oposicion. Ademas de la exclusion de la patria potestad y demas funciones tuitivas, no
ostentara derechos respecto del hijo o de sus descendientes, o en sus herencias®?.

3. Cuando uno de los progenitores haya sido privado de la patria potestad, conforme a lo
dispuesto en los articulos 170 CC, referido a una privacion total o parcial de su potestad
por sentencia fundada en el incumplimiento de los deberes inherentes a la patria
potestad, o dictada en causa criminal o matrimonial, o en sede de adopcidn, articulo 179
CC, se le privara también al adoptante de su potestad, si hubiese incurrido en causa de

privacion de la patria potestad.

3.3. La patria potestad prorrogada o rehabilitada.

Antes de la reforma del Codigo civil del 13 de mayo de 1981, la patria potestad se
extinguia, sin ninguna clase de excepciones, por la emancipacion de los hijos o por la llegada
de éstos a la mayoria de edad. La incursion de los hijos en una causa de modificacion de la
capacidad se traducia en que la unica figura de proteccion disponible para su proteccion era
mediante la constitucion de una tutela o de una curatela. Asi, se constituyen estas figuras, de
prorroga y de rehabilitacion, como un medio que tiende a la proteccion del hijo con capacidad

modificada judicialmente, sin necesidad de constituir otra figura legal.

%0 Al respecto, el Dictamen del Consejo de Estado n® 438/2014 advertia de la incongruencia en la redaccion de esta
parte del articulo, para que el legislador afiadiera posteriormente que: “Aunque los progenitores vivan separados,
la patria potestad se ejercera por ambos, salvo que el Juez resolviera, en interés de los hijos, que aquélla sea
ejercida total o parcialmente por aquél con quien los hijos convivan".

51 La tremenda modificacion en la redaccion del Titulo V del Libro | del CC en el afio 1981 introdujo — entre otras
muchas — este reconocimiento a la proteccion de los derechos de los menores cuando la actuacion del progenitor
haya obedecido a razones que perjudican o podrian perjudicar los derechos de su hijo.
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El articulo 171 CC aparece por tanto como una forma de continuacion de la patria
potestad, otorgando a los progenitores una continuidad del tipo de figura de atencién que hasta
el momento otorgaba (o habia otorgado) a un hijo, dado que un tutor o un curador no acttan en
ningun caso como un progenitor. Para ello, se crean dos supuestos en funcion de cual sea la

situacién en la que se origina esta modificacion judicial de la capacidad:

1. Prorroga. En el caso de que el hijo hubiera sido incapacitado, quedara prorrogada la
patria potestad por ministerio de la Ley al llegar aquél a la mayor edad (art. 171, primer
supuesto).

2. Rehabilitacion. Si el hijo soltero que viviere en compafiia de sus padres o de cualquier
de ellos fuere incapacitado siendo mayor de edad, se rehabilitara la patria potestad, que
sera ejercida por quien correspondiere si el hijo fuera menor de edad (art. 171, segundo

supuesto)®?.

A la luz de la CDPD se entiende que esta figura tan intensa deberia ser modificada para
sustituirlas por un sistema de apoyos respetuoso con la autonomia de las personas con capacidad

modificada judicialmente.

En ambos casos es precisa una sentencia judicial que modifique la capacidad. Esta
vendra dada durante la menor edad en los casos en los que se trate de prdrroga, y se dara tras la

emancipacion o mayor edad en los casos de rehabilitacion de la patria potestad.
3.3.1. Laprorroga de la patria potestad.

Segun establece el art. 201 CC “Los menores de edad podran ser incapacitados cuando
concurra en ellos causa de incapacitacion y se prevea razonablemente que la misma persistira
después de la mayoria de edad”. Las caracteristicas de este tipo de modificaciones de la

capacidad son:

- Necesidad de que exista una enfermedad o deficiencia, fisica o psiquica, que impida al
sujeto gobernarse por si mismo.

- Que este estado sea persistente.

52 Se entiende por la doctrina que la figura de la tutela o curatela seria de aplicacion a la persona que viera su
capacidad modificada judicialmente y que conviviera con su pareja de hecho o su cényuge, por regla general.
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- Que se prevea razonablemente que la causa continuara después de los dieciocho afos.

La figura surge como una medida de prevision para que los progenitores aseguren la
continuidad de la figura de proteccion, y que los menores no se encuentren desprotegidos
cuando alcancen la mayoria de edad, entendiendo que sus progenitores ya no podrian llevar a
cabo actos de administracion o de gestion de la persona o de los bienes de sus hijos hasta que
no hubiera una sentencia judicial que estableciera los términos de dicha gestion. También
aparece como una medida de proteccion para restringir los actos o negocios concretos que
podria llevar a cabo un menor de edad a partir de determinada edad y que la persona con
capacidad modificada judicialmente podria ver denegada (v. gr., con respecto a las

disposiciones mortis causa).

Y al igual que la siguiente figura que estudiaremos, se tendra que ejercer con sujecion a
lo que se establezca en la sentencia que declara la modificacion de la capacidad del presunto

menor incapaz.
3.3.2. La rehabilitacion de la patria potestad.

En este caso, es el hijo mayor de edad soltero que viviere en compaiiia de sus padres el
que es incapacitado. La figura de la rehabilitacion presupone que el presunto incapaz no haya
contraido matrimonio, pero en casos de fallecimiento del cényuge o declaracion de
fallecimiento, otras circunstancias de incapacidad o ausencia, incluso el divorcio o la
separacion, parece claro que el requisito ineludible deberia ser la convivencia en compafiia de

quienes habian ostentado previamente la patria potestad.

Sino, parece que las Unicas opciones que el legislador consideraria validas para que este
supuesto se diera serian la solteria y los supuestos de nulidad matrimonial, siempre que no

hubiera habido un matrimonio previo.

Lo que si que queda claro son el resto de requisitos que establece el art. 171 CC para la

definicion de la rehabilitacion de la patria potestad:

1. Que haya existido una extincion de la patria potestad.
2. Que el presunto incapaz viva en compafiia de quienes hubieran ostentado la patria

potestad.
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3. Que el ejercicio se lleve a cabo con sujecion a lo dispuesto en la resolucion de

incapacitacion.

En cualquier caso, se debe estar a lo que diga la sentencia de modificacién de capacidad
en cuanto al régimen de rehabilitacién y de prérroga. En definitiva, son cuestiones que deben
solventarse haciendo un estudio del contenido de la sentencia que modifica la capacidad del
hijo, dado que ésta u otra posterior podria variar el estado de modificacién de capacidad

primeramente establecido®®.

3.4. Las instituciones de apoyo.

3.4.1. El sistema tutelar.
Consideraciones generales.

Historicamente se ha abordado el sistema tutelar dentro del Derecho de Familia. Sin
embargo, algunos autores han considerado que la concepcion de la tutela como una institucion
para la proteccion y apoyo de las personas con capacidad modificada judicialmente®, en la que
la familia pierde el especial protagonismo en favor de la autoridad judicial, deberia estudiarse
dentro de los estados civiles de la persona, en la Parte General del Derecho Civil (DIEZ-
PICAZO y GULLON).

Junto a la patria potestad que ya hemos estudiado someramente, como instituciones
también de caracter tuitivo, se sittan las llamadas instituciones de guarda o tutelares (vid. art.
215 CC y ss). Este tipo de instituciones son figuras de proteccion de las personas que, debido
a sus circunstancias personales, precisan de una proteccion o atencién determinada en funcién
de las mismas. Podemos decir que, de manera general, son instituciones subsidiarias de la patria

potestad, y se fijan en ésta para encontrar su modelo de organizacion y funcionamiento.

En todo caso, aunque la modificacion judicial de la capacidad se encuentre conectada

con los estados civiles, podemos observar como los principios informadores de las instituciones

%3 Sanchez Calero, F. J. 2019.

5 Aungue el CC mantiene los términos incapaz e incapacitado, la Ley 15/2015, de 2 de julio, de la Jurisdiccién
Voluntaria, los ha sustituido por “personas cuya capacidad estd modificada judicialmente en consonancia con la
Convencidn de Naciones Unidas sobre Derechos de las Personas con Discapacidad, de 13 de diciembre de 2006
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de proteccion y de la patria potestad son muy similares, sobre después de que la LO 1/1996
estableciera como principio rector en el ejercicio de las funciones tutelares el beneficio de la

persona sometida a tutela o curatela®.

La doctrina sefiala que algunos de los caracteres propios del sistema de tutela pueden
sintetizarse en tres ideas: 1) que no hay solamente una institucion tutelar, sino que son varias,
como la tutela, la curatela y el defensor judicial; 2) que el sistema esta presidido por la autoridad
judicial que interviene de manera decisiva en la constitucion y desarrollo de las potestades
tutelares; 3) el interés superior del menor o de la persona incapaz, que inspira todo el sistema

tutelar®®.

En materia de tutela debemos tener en cuenta los arts. 49 y 50 CE y la normativa relativa
a las personas con discapacidad, siendo la CDPD, ratificada por Espafia el 3 de diciembre de

2007, uno de los mayores hitos a nivel internacional®’.

Fruto de la inclusién en el ordenamiento juridico espafiol de la CDPD se aprobo el Real
Decreto Legislativo 1/2003, de 29 de noviembre, por el que se aprobd el Texto Refundido de
la Ley General de derechos de las personas con discapacidad y de su inclusién social (LGDPD),
que incluso en su predambulo ya defendia que dicha Convencidn era la consagracion del enfoque
de derechos de las personas con discapacidad, considerandolas como sujetos titulares de
derechos, teniendo que velar los poderes publicos por el ejercicio pleno y efectivo de dichos
derechos®®. Asi, el art. 7 LGDPD nos advierte de la igualdad en derechos de las personas con
discapacidad, teniendo las administraciones publicas que promover las medidas necesarias para
que el ejercicio en igualdad de condiciones de dichos derechos sea real y efectivo en todos los

ambitos de la vida.

Desaparece por tanto la vision de inexistencia de titularidad de derechos y la de

sustitucion en el ejercicio de dichos derechos, para abrirse paso una figura de fomento y

% Podemos observar la cercania de los principios rectores con el término “interés superior”, promulgado tanto en
la Convencion sobre los Derechos del Nifio (1989), como en la Convencion Internacional sobre los Derechos de
las Personas con Discapacidad (2006), y sus Observaciones sobre la interpretacion de este término en ambos casos.
5 Acedo Penco, A. 2016.

5" En Espaiia la Ley 13/1982, de 7 de abril, de integracion social de las personas con discapacidad, fue la primera
ley aprobada dirigida a regular la atencion y los apoyos a las personas con discapacidad y sus familias, en el marco
de los arts. 9,10, 14 y 49 CE.

%8 Real Decreto Legislativo 1/2013, de 29 de noviembre, por el que se aprueba el Texto Refundido de la Ley
General de derechos de las personas con discapacidad y de su inclusion social. Predmbulo.
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proteccion del ejercicio de los derechos de los que son titulares en igualdad de condiciones,

promovido por las administraciones publicas.

En la misma linea, el Tribunal Supremo aporta una serie de lineas interpretativas sobre
la tutela de la persona con capacidad modificada judicialmente en STS de 29 de abril de 2009,
Fundamento Juridico 7°, siendo éstas: “1° Que se tendra siempre en cuenta que el incapaz sigue
siendo titular de sus derechos fundamentales y que la incapacitacion es solo una forma de
proteccion; 2° La incapacitacion no es una medida discriminatoria porque la situacion
merecedora de la proteccién tiene caracteristicas especificas y propias; 3° El incapaz es una
persona cuyas facultades intelectivas y volitivas no le permiten ejercer sus derechos porque le
impiden autogobernarse ”. De manera que hemos de considerar que no Se trata de un sistema

de proteccion de la familia en general, sino exclusivamente de la persona afectada.
3.4.2. Sujetos protegidos y ambito de la proteccion.

Las instituciones tutelares se configuran como instituciones destinadas a proteger a
quienes no pueden valerse por si mismos en condiciones iguales a otras personas. En particular,
se orientan a procurar la atencién de menores de edad o de personas con capacidad modificada
judicialmente®®. De hecho, el art. 215 CC menciona especificamente a los menores e
incapacitados como los posibles destinatarios de las potestades que implican las instituciones

de proteccion.

Aun cuando las instituciones tutelares comportan siempre determinada potestad de
guarda, el ambito objetivo de esta potestad no tiene el mismo alcance. Por una parte, la
situacion, la capacidad de obrar, y en relacion con todo ello, la necesidad de proteccion, que
tienen los menores de edad no emancipados difiere considerablemente de las que caracterizan
la posicidn de los que han conseguido la emancipacién. Asi, los menores emancipados pueden
regir su persona y bienes como si fuera mayores, si bien necesitaran un complemento de
capacidad para realizar actos patrimoniales concretos segun se sefiala en el art. 323 CC. Por
otra parte, las personas con capacidad modificada judicialmente ven una limitacién que varia,
precisamente, en funcién del grado de discernimiento que posean, segun la razon por la que se

haya acudido a la modificacién de dicha capacidad, y determinado por los limites que en la

%9 Serrano Fernandez, M. (2015) La patria potestad y las instituciones tutelares. En Pizarro Moreno, E. y Pérez
Velézquez, J. P. Derecho de Familia. Tirant lo Blanch.
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sentencia que modifica su capacidad se estipule, segun exista la posibilidad de autogobierno en
los actos del &mbito juridico (vid. arts. 200y 760 CC).

3.4.3. Notas caracteristicas del sistema tutelar.

Podemos diferenciar el sistema tutelar de la patria potestad partiendo de que no debe
existir necesariamente un vinculo de parentesco entre las personas frente a las cuales se
establece esta relacion, pero que en un considerable nimero de casos, aparece. Ademas, el
sistema tutelar precisa de un acto de constitucion de la situacion de necesidad®® junto con un

acto de investidura de la potestad de tuicion®, que queda confiado a la autoridad judicial.
Como caracteristicas del sistema tutelar podemos sefialar®?:

1. Existen una pluralidad de instituciones concretas para cumplir la funcion de guarda de

menores e incapacitados:

Cada una de ellas con una amplitud y unas caracteristicas concretas en funcion de las
circunstancias en las cuales se aprueben. Estas instituciones son, segun el articulo 215 CC “La
guarda y proteccion de la persona y bienes o solamente de la persona o de los bienes de los
menores o incapacitados se realizara, en los casos que proceda, mediante: 1. La tutela. 2. La
curatela. 3. El defensor judicial”. Teniendo cada una de ellas un alcance y una finalidad

diferentes.

La tutela es la institucion de guarda que concede la proteccion mas parecida a la patria
potestad, con unas funciones muy semejantes. Se define como “la institucion que sirve para la
guarda, proteccion y representacion de los menores no emancipados y de los incapacitados no
sujetos a patria potestad, y para la administracion de sus patrimonios”®3. La idea de la tutela
es que se establezca para que la persona que ocupa el cargo de tutor se encargue de forma
estable y permanente de la guarda y proteccidn de otra persona y de sus bienes, alcanzando asi

una potestad general y ejercicio continuado de sus funciones.

60 Sentencia judicial que modifique la capacidad de la persona.

81 Proclamacion del sistema de tuicion que sea acorde a las necesidades de la persona sometida al sistema tutelar.
62 Ruiz-Rico, Ruiz-Moran, J. (2019) Instituciones de guarda. En Sanchez Calero, F.J. Curso de Derecho civil IV.
Derecho de familia y sucesiones. Tirant lo Blanch.

83 Lacruz Berdejo, et al. (2010) Elementos de Derecho civil IV, Familia. 42 edicion revisada y puesta al adia por
Joaquin Rams Albersa. Dykinson. Pagina 422.
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La curatela no confiere poderes de representacion para la persona que es objeto de esta
figura de tuicion®. Lo que se establece es una figura de asistencia para completar la capacidad
de obrar de los sujetos a ella (emancipados, incapacitados y declarados prodigos®®), en relacion
a los actos en que esta asistencia sea necesaria de acuerdo con la ley. Ademas, en el caso de los
incapacitados, se deberd estar en todo caso a los actos a los que se refiera expresamente la

sentencia que la haya establecido.

La figura del defensor judicial se interesa en aquellas situaciones ocasionales o
transitorias provocadas por un conflicto de intereses en un asunto concreto, cuando los sujetos
entre los que se provoca dicho conflicto en un asunto concreto son: 1° el menor y su
representante legal o curador; 2° el incapaz y su representante legal o curador; 3° en ocasion de
imposibilidad de desempefio de las funciones de tuicion encomendadas; 4° en otros casos

concretos previstos en el CC.

En el caso del defensor judicial, ademas de tener las atribuciones concretas que se le
hayan concedido en atencion a las necesidades de la persona merecedora de proteccion, debe

rendir cuentas de su gestion una vez concluida su funcidn (vid. art. 302 CC).

A las instituciones tutelares del art. 215 CC también debemos afiadir otras formas de
proteccion que se prevén en la ley, como son la guarda de hecho (vid. art. 303 y ss) y la guarda
administrativa (vid. art. 172.2 CC).

2. La autoridad judicial preside el sistema:

Como ya adelantabamos previamente, sin una sentencia judicial que modifique la
capacidad de la persona que serd sometida a un régimen tutelar, no se podran llevar a cabo
ninguna de las actuaciones previstas para las diversas formas de tuicion previstas por el Codigo

civil.

Del mismo modo, se reconoce el mismo protagonismo a la autoridad judicial por ser el
encargado de declarar la constitucion y desarrollo de las potestades tutelares, asi como cual sera

el momento de su extincion.

5 Vid. art. 288 y art. 289 CC.
% Vid. art. 286 y art. 287 CC.
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Por norma general, es también el Juez quien elige y nombra a la persona concreta que
va a desempefiar el cargo tutelar, y también se encarga de las causas de inhabilidad y de
remocion, desempefiando también tareas de control, junto con el Ministerio Fiscal (vid. art.
232 CC), de la actuacion de la persona que ha sido designada para ejercer las funciones tutelares
(vid. art. 216.1 CC).

Decimos que la eleccion es llevada a cabo por la autoridad judicial por regla general,
porque hemos de atenernos al contenido del art. 223 CC, que hace las precisiones concretas del

nombramiento de tutor en determinadas circunstancias:

a) Cuando los padres hayan nombrado tutor mediante testamento o documento publico
notarial, en prevision de su fallecimiento.

b) Cuando una persona con capacidad de obrar suficiente, en prevision de ser incapacitada
judicialmente en el futuro, adopte disposiciones relativa a su propia persona o bienes,

incluida la designacidn de tutor.
3. Seinspira en el principio de la supremacia del interés del menor e incapaz:

Elart. 216 CC indica que el ejercicio de las funciones tutelares en beneficio del tutelado
es uno de los principios rectores de las mismas. Asi, cualquier medida tomada al amparo del
art. 158 CC que se pueda acordar en cualquiera de los supuestos de tuicion podra ser tomada

en cuanto lo requiera el interés del sujeto sometido a dicha figura tutelar.

Tras la integracion de estas figuras por Ley 13/1983, de 24 de octubre, de Reforma del
Codigo Civil en materia de tutela, en la que solo figuraba el “beneficio del tutelado”, podemos
observar como se va incluyendo el concepto de “interés” mediante Disposicion final
decimotercera de la Ley Organica 1/1996, de 15 de enero, de Proteccion Juridica del Menor, de
modificacion parcial del Codigo Civil y de la Ley de Enjuiciamiento Civil. Aunque ciertamente
estas modificaciones se inspiran mas en el ejercicio de la tutela para el beneficio de los menores
(sin y con discapacidad), desde el afio 2006 se aplica el interés del incapaz en la toma de
decisiones acerca de las medidas que mas le convengan a la hora de nombrar a una persona que

cumpla con sus funciones de asistencia 0 acompafiamiento®®.

% A pesar de que la redaccion de las normas fuera tosca e inadecuada, y que la aplicacion de las mismas supusiera
en la mayoria de los casos una eliminacidn de la posibilidad de ejercicio de derechos, podemos destacar dentro de

35



4. LA CAPACIDAD DE DECISION EN EL AMBITO SANITARIO.

4.1. Concepto.

La capacidad de decision resulta dificil de definir en determinados aspectos de la vida
cotidiana cuando existe la posibilidad de que dichas decisiones puedan influir en el ambito
juridico. Uno de los &mbitos de la vida diaria en los que se presenta constantemente la necesidad
de evaluar la capacidad de la toma de decisiones enfrentada con una posible necesidad de

representacion en determinados casos es el ambito sanitario.

Podemos decir que la evaluacion de esta capacidad es una cuestion primordial que
todavia no ha podido ser resuelta en su totalidad. La posibilidad de tomar decisiones en materia
sanitaria se ve determinada por el principio general de autonomia, el primero de los principios
de la bioética principialista defendido desde un &mbito ético-sanitario desde los afios 70 del
siglo XX®, y que concuerda transversalmente con el principio de autonomia de la voluntad del
Derecho civil espafiol, establecido en el CC, como el reconocimiento de un poder de
autorregulacion de los propios objetivos e intereses que las partes deseen. A pesar de que la
comparacion con la teoria general de los contratos pueda resultar impersonal y atipico, dado
que nuestro ordenamiento juridico no lo menciona como tal en ninguna norma, la multitud de

ocasiones en las que ambos frentes se encuentran es representativa.

En aquellas ocasiones en las que nos encontramos con un contrato de asistencia médica
(o contrato de servicios meédicos, segun como quiera denominarse), van a concurrir

determinados elementos tipicos en el &mbito contractual, con matizaciones:

- Primara la autonomia de la voluntad de las partes, no teniendo obligacién (por norma
general) de tener que someterse a tratamiento alguno una de las partes (el

paciente/cliente) si asi no lo desea®®.

los principios que proponia la Ley 13/1982, de 7 de abril, de integracién social de las personas con discapacidad,
que se utilizara no solo la alusion a la tutela de los “disminuidos profundos”, sino que también se mencionara la
asistencia, aunque solo se hiciera uso de dicho término para la asistencia en actos puramente fisicos y en
actuaciones sanitarias.

67 Beauchamp, T.L., Childress, J.F. (1979) Principles of Biomedical Ethics.

% Siempre hemos de tener en cuenta la obligacion al seguimiento de un tratamiento cuando de no hacerlo suponga
un riesgo para la salud publica, o cuando no esté capacitado para tomar decisiones.
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- Debera existir un objeto y una causa concreta. Siempre que el objeto (la prestacion de
asistencia sanitaria) se lleve a cabo dentro de aquellos servicios que no sean contrarios
ni a la ley ni a la moral, asi como que la causa no sea ilicita ni falsa, podra existir un
contrato valido.

- Ha de existir un principio de buena fe contractual, que aunque se observe como un
estandar legal en el campo de las obligaciones y los contratos con expresiones
indeterminadas, tiene un claro apoyo normativo y ético en el ambito sanitario®®.

- Las nociones de responsabilidad civil y responsabilidad médico-civil en el caso de que
las actuaciones no obtengan el fin que se podia esperar de las mismas de acuerdo con
dicho contrato’.

- Encuanto a la forma, aunque el nuestro Derecho rige el principio de libertad de forma,
existen determinados contratos en los que se debe cumplir con una serie de requisitos
formales. Teniendo en cuenta que en el &mbito sanitario no hablamos de constancia en
documento publico para el perfeccionamiento de un contrato, si que podremos hablar
de la necesidad de que determinados elementos del contrato hayan de constar en formato
escrito para la correcta prueba de la existencia del elemento basico del consentimiento

informado.

Sin embargo, una de las diferencias primordiales, ademas del tipo de resultados que se
puede esperar de este contrato’, es la definicion que podamos dar de capacidad para realizar

actividades contractuales y las caracteristicas que maticen a esta capacidad.

Para el Derecho civil en general la capacidad apta para adquirir o ejercitar derechos y
asumir obligaciones es lo que se denomina capacidad de obrar, y esta capacidad, presumiéndose
como plena en principio, correspondiendo al principio constitucional del libre desarrollo de la
personalidad, puede verse limitada en las condiciones que se establece en el Derecho. Como ya

adelantdbamos en anteriores apartados, la menor edad y la falta de aptitud de la persona para

8 Asi, el Cadigo Deontoldgico de la medicina, modificado en el afio 2018 en materias como la informacion y el
consentimiento entre otros, recoge la necesidad de procurar el bien, informar al paciente adecuadamente,
responsabilizarse de sus actos basando su relacidn en la lealtad, la veracidad y la honestidad, etc.

0 Entraremos a valorar en especifico la medicina asistencial necesaria, y no aquella que busca un resultado estético
concreto, en la que se busca una determinada ventaja o beneficio.

1 Nos referimos, por supuesto, a la diferencia entre la “obligacion de medios” y la “obligacion de resultados”,
discutidos por la doctrina cuando se trata de atencion en el &mbito sanitario y de la responsabilidad contractual y
extracontractual que se deriva del mismo.
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gobernarse a si misma serdn los condicionantes para que esta capacidad de obrar se vea

menguada o, en ocasiones, anulada’.

Sin embargo, la capacidad en el &mbito sanitario se debe prever en modo ciertamente
diferente, y tendra que atenerse a la interpretacion que del reconocimiento legal de las aptitudes
psicoldgicas para tomar determinadas decisiones al respecto se infiera de la interpretacion mas
acorde a la proteccion de los derechos tanto de los menores como de las personas con
discapacidad, hayan visto todos ellos su capacidad modificada judicialmente o no.

De esta manera, surge una dificultad para la interpretacion de estos dos términos y para
el correcto respeto y adecuacion de la toma de decisiones tanto por los propios sujetos
interesados como en el caso de que exista necesidad de representacion para la toma de

decisiones frente a ciertas actuaciones en el &mbito sanitario’®.

Para el entorno en el que nos estamos moviendo puede resultar de interés la
diferenciacion de la capacidad para la toma de decisiones y la competencia para la toma de
decisiones. En la literatura norteamericana se utilizan estos términos bastante parejos para
diferenciar el reconocimiento legal de las aptitudes psicolégicas para la toma de decisiones, del
término psicologico y clinico de definicidn de aptitudes psicoldgicas necesarias para la toma de
decisiones (capacidad y competencia respectivamente). Bien es cierto que en los textos
juridicos espafioles se habla habitualmente de “capacidad”, y el uso de otro término puede dar
lugar a una dificultad para la evaluacion de la misma, mas aun cuando no podemos encontrar
una homogeneizacion de las herramientas adecuadas que puedan utilizarse para su
determinacion’, pero debido a la cercania de la literatura espafiola al término capacidad y la
posible no adecuacion del vocablo competencia al contexto de la toma de decisiones por los
pacientes, por motivo del uso de este término en el ambito mas puramente bioético”,

continuaremos en todo momento refiriéndonos a la capacidad como capacidad de obrar.

72 Diez Picazo, L., Gullén, A. (2016).

3 Al respecto, Simon-Lorda, P. La capacidad de los pacientes para tomar decisiones: una tarea todavia pendiente.
Rev. Asoc. Esp. Neuropsig., 2008, vol. XXVII1, n® 102, pp. 325-348, ISSN 0211-5735.

4 En el ambito psiquiatrico, los test de capacidad segiin Roth, Meisel y Lidz sentaron unas bases expresamente
dedicadas al problema de la evaluacion de la capacidad. Si bien es cierto que hoy en dia podrian utilizarse los
“test” que disefiaron como criterios para evaluar la capacidad, la determinacion de la misma siguen siendo una via
de necesario estudio y perfeccionamiento.

75 Sebastian Robert, B., Reculé, J. I, Prato, J.A. (2016) Evaluacion de la capacidad del paciente para emitir un
consentimiento valido: ¢es posible la estandarizacion?. Rev. Med. Chile. Vol. 144, pp. 1336-1342.
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En materia de sanidad existen una serie de elementos clave que determinan la regulacion
de la toma de decisiones por parte de los usuarios de los servicios sanitarios. La norma basica
en Espafia es 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 documentacion clinica
(desde ahora, Ley 41/2002). En esta norma se busca el refuerzo y el trato especial del derecho
a la autonomia del paciente, como capacidad para la eficiente toma de decisiones que podrian
afectar a su estado fisico y psiquico por motivo de la aplicacion de un determinado tratamiento,
la retirada del mismo, o cualquier otro tipo de disposiciones acerca de su propio cuidado,
curacion, rehabilitacién o paliacién, segun el caso de que se trate.

Esta especial atencion se ubica como parte de los derechos recogidos en el art. 43 de la
CE, siendo parte de las cuestiones mas estrechamente vinculadas a la condicion de sujetos de
derechos de las personas usuarias de los servicios sanitarios’®. Relacionado con el derecho a la
proteccion de la salud de la CE, aparecen reconocidos, con respecto a las distintas
administraciones publicas sanitarias, una serie de derechos y de obligaciones en la Ley 14/1986,
de 25 de abril, General de Sanidad (LGS desde ahora), contenidos en sus articulos 10 y 11.
Estos derechos son, entre otros, el respeto a la personalidad, dignidad e intimidad, a la no
discriminacion, a la informacion, a la confidencialidad, a la asignacion de médico, a participar
en las actividades sanitarias, etc. Mientras que dentro de las obligaciones aparecen el
cumplimiento de las prescripciones generales de naturaleza sanitaria, comunes a toda la
poblacion, o la responsabilidad del uso adecuado de las prestaciones ofrecidas por el sistema

sanitario.

La relacion que se establece entre la CE, la LGS y la Ley 41/2002 provoca que de entre
todos los principios generales que se enuncian como basicos para la proteccién de la salud, el
trato especial que se le da al derecho de la autonomia del paciente sea fundamental. Incluidas
con especial atencién las particularidades respecto a las instrucciones previas, que buscan
contemplar los deseos del paciente expresados con anterioridad dentro del ambito del

consentimiento informado.

76 ey 41/2002, de 14 de noviembre, basica reguladora de la autonomia del paciente y de derechos y obligaciones
en materia de informacién y documentacion clinica. Predambulo.
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Y aunque la autonomia de los usuarios de los servicios de salud no sea el Gnico principio

que nos interesa en el estudio de la voluntad, el consentimiento y las posibilidades de

representacion que nos brindan las normas anteriormente citadas, alrededor del mismo orbitaran

las principales cuestiones polémicas de las que trataremos en los siguientes epigrafes.

4.2. Regulacion legal del Consentimiento informado y del Derecho a la informacion.

En el ambito interno estatal, la Ley 41/2002 desarrolla los aspectos relativos al

consentimiento informado y la documentacién clinica, asi como el derecho a la informacién del

ciudadano en el ambito sanitario, y da una primera aproximacion a la confidencialidad e

intimidad del usuario, que se garantiza del mismo modo en la Ley Organica 3/2018, de 5 de

diciembre, de Proteccion de Datos Personales y garantia de los derechos digitales (desde ahora,

LO de Proteccion de datos)’’. Esta Ley ha sido modificada por las siguientes normas:

La Ley Orgéanica 2/2010, de 3 de marzo, de salud sexual y reproductiva y de la
interrupcion voluntaria del embarazo, con el fin de que la prestacion del consentimiento
para la practica de una interrupcion voluntaria del embarazo se sujete al regimen general
previsto en la LO, eliminando la excepcionalidad establecida en este caso.

La Ley 26/2011, de 1 de agosto, de adaptacion normativa a la CDPD, que modifica la
prestacion del consentimiento por representacion en favor del paciente y respetando su
dignidad personal.

La Ley 33/2011, de 4 de octubre, General de Salud Publica, que regula el acceso a los
datos de los pacientes por razones epidemioldgicas o de proteccion de la salud publica.
La Ley 19/2015, de 13 de julio, de medidas de reforma administrativa en el ambito de
la Administracién de Justicia y del Registro Civil, que modificé algunos datos que
deben recogerse en los certificados de nacimiento para la seguridad en la identidad de

los nacidos.

77 Solé Resina, J. (2014) La proteccion de las personas mayores y con discapacidad en el dmbito de la salud.
Incardinado en el Proyecto de Investigacion que lleva por titulo: La nueva configuracion de la persona fisica.
Revision de las condiciones personales, familiares y patrimoniales. El principio de no discriminacion. Disponible
en Garcia Garnica, M. C., Rojo Alvarez-Manzaneda, R., et al. Nuevas perspectivas del tratamiento juridico de la
discapacidad y la dependencia. Dykinson. Madrid.
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- La Ley 26/2015, de modificacion del sistema de proteccion a la infancia y a la
adolescencia, que modifica las condiciones del consentimiento por representacion y
afiade los requisitos de prestacion del consentimiento en favor del paciente, con respeto
a su dignidad personal, y en beneficio para su vida o su salud, que establece los
requisitos para la prestacién de consentimiento para las técnicas de interrupcion
voluntaria del embarazo.

- La Ley Organica 11/2015, de 21 de septiembre, para reforzar la proteccion de las
menores y mujeres con capacidad modificada judicialmente en la interrupcion
voluntaria del embarazo.

- La Ley Orgénica 3/2018, de 5 de diciembre, de Proteccion de datos Personales y
garantia de los derechos digitales, que modifica el acceso a la historia clinica segun los

fines que se pretendan.

La prestacion de la atencion sanitaria en situaciones ordinarias se basa en un principio
ineludible, que es el de la prestacion de un consentimiento valido y adecuado que el receptor
de dicha atencion habra de dar previamente a que se lleve a cabo la actuacion concreta de la

gue se trate.

La Ley 41/2002 define el consentimiento informado en su art. 3 como “la conformidad
libre, voluntaria y consciente de un paciente, manifestada en el pleno uso de sus facultades
después de recibir la informacion adecuada, para que tenga lugar una actuacion que afecta a
su salud”. De esta definicion podemos extraer varios conceptos a su vez que poner en
comparacion con la teoria general del negocio juridico en un aspecto estrictamente pedagogico,
los cuales son la conformidad libre, voluntaria y consciente; la manifestacion en pleno uso de

sus facultades; y la recepcidn previa de informacion adecuada.
4.1.1. Conformidad libre, voluntaria y consciente.

Los elementos esenciales de cualquier negocio juridico son aquellos que asimismo lo
componen, determinando su existencia. La concurrencia de los mismos da lugar a que el
negocio juridico se vea efectivamente perfeccionado. Si bien la doctrina discute cuales son los

elementos esenciales del mismo (O’CALLAGHAN, 2012) existe unanimidad al considerar que
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la declaracion de voluntad es un presupuesto necesario para que un hecho produzca efectos

juridicos’®.

En Derecho civil, entendemos que el Ginico modo de emision de la voluntad es aquél
que se otorga de manera libre, entendida esta libertad como la ausencia de vicios. Esta
declaracion de voluntad, que puede adoptar cualquier forma de manera general (salvo en los
negocios formales que exigen una forma determinada), sera valida si cumple con una serie de
presupuestos: que sea valida juridicamente, es decir, que tenga validez por haber sido emitida
por persona con capacidad obrar; que la declaracion coincida con la voluntad, entrando por
tanto en el estudio del error obstativo’®, la reserva mental® y la declaracion iocandi causa®; y
que la voluntad no esté viciada por error, dolo, violencia o intimidacion. De modo que la
doctrina a su vez matiza la relacion entre los dos elementos de la voluntad, el interno (conciencia

y voluntad) y el externo (manifestacion del deseo), distinguiendo si:

- Respecto al acto: se atiende a saber qué se hace y a querer lo que se ha hecho.

- Respecto a la declaracion: se atiende a saber si lo que se ha hecho o dicho tenia un
significado claro de la declaracion, asi como a querer que tenga dicho significado.

- Respecto a la voluntad negocial: se atiene a saber si ha habido contradiccion entre lo

sabido y lo querido como resultado practico.

Cuando alguno de estos elementos no se corresponda, de manera que lo manifestado, lo

querido y lo hecho no concuerden, podran surgir cuestiones graves®?.

Descrita la libertad en la emision de la voluntad, la declaracion de la misma es el acto
de manifestar la voluntad del negocio; la conducta por la que el sujeto exterioriza lo querido
(ALBALADEJO, 1958), y esta declaracion de voluntad se va a tener que diferenciar de otro
concepto cercano que trataremos con detenimiento, el consentimiento, y en nuestro caso, el tipo
de consentimiento especifico que se trata en la LGS, la Ley 41/2002 y el resto de normativa que

la desarrolla, el consentimiento informado. La declaracion de voluntad puede ser emitida en

8 O’ Callaghan Mufioz, X. (2012) Compendio de Derecho civil. Tomo I. Parte general. Edit. Universitaria Ramén
Areces.

9 Surge una discrepancia entre lo querido y lo manifestado por el contratante, quien, habiendo formado
correctamente su voluntad, la manifiesta erroneamente.

8 Emision de una declaracion de voluntad como querida, pero internamente no deseada.

81 No existiendo ningln animo real de compromiso en la manifestacion de voluntad llevada a cabo por el
contratante.

82 De Castro y Bravo, F. (1985) El negocio juridico. Edit. Civitas, S.A.
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cualquier forma, siendo escrita u oral, siempre que se cumplan con aquellos requisitos que las
leyes exigen, que serdn en su caso parte del supuesto de hecho de cada tipo de negocio
juridico®, en nuestro caso, de cada tipo de intervencion sanitaria. Al respecto, el art. 8.2 de la
Ley 41/2002 exige la prestacion del consentimiento por escrito por regla general en los casos
de intervencion quirudrgica, procedimientos diagndsticos y terapéuticos invasivos y, en general,
aplicacién de procedimientos que puedan suponer riesgos e inconvenientes de notoria y

previsible repercusion negativa en la salud del paciente.

Deteniéndonos en la declaracidn consciente, es l6gico que en la mayoria de los casos la
manifestacion de la voluntad sea exteriorizada por un paciente mediante los cauces habituales.
Ya hemos indicado cuales son en concreto aquellos casos en los que la voluntad quedara
reflejada mediante la signatura de un consentimiento informado, presupuesto que,
presumiblemente, tendra facil prueba, y del que el paciente ha de conservar una copia que se
otorga el mismo dia que es firmado. Sin embargo, de manera ocasional, el requisito de la
consciencia no puede encontrar cumplimiento, y la Ley 41/2002 encuentra su propia solucion
segun el caso, siendo el art. 9 el que enumera los limites del consentimiento informado y nos
da un primer acercamiento al concepto del consentimiento sin que exista consciencia y del

consentimiento por representacion en el &ambito sanitario.

En su epigrafe 2° se plantea la posibilidad de llevar a cabo la intervencion clinica
indispensable en favor de la salud del paciente, sin necesidad de contar con su consentimiento,
en casos de riesgo para la salud publica a causa de razones sanitarias establecidas por la Ley;
asi como la actuacion en caso de existencia de riesgo inmediato grave para la integridad fisica
0 psiquica del enfermo, sin que sea posible conseguir su autorizacién, consultando a sus
familiares o a las personas vinculadas de hecho a él cuando las circunstancias lo permitan. La
excepcionalidad de este epigrafe se apoya por una parte en la Ley Organica 3/1986, de 14 de
abril, de Medidas Especiales en Materia de Salud Publica (LO 3/1986 desde ahora), en la LGS
y en el art. 763 de la Ley 1/2000, de 7 de enero, de Enjuiciamiento Civil (LEC desde ahora); y
por otra parte, ademas de en la LGS, en la Ley 41/2002.

8 (O’ Callaghan Mufioz, X. (2012).
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Este conjunto normativo centra su atencion en los internamientos en los que no existe

voluntad del sujeto, completando la regulacion de la emision de voluntad y, de ser necesario,

de los internamientos y tratamientos en estado de inconsciencia del siguiente modo:

LO 3/1986:

El articulo segundo de esta LO establece que “Las autoridades sanitarias competentes
podran 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 situacion sanitaria concreta de una persona
0 grupo de personas o por las condiciones sanitarias en que se desarrolle una
actividad ”, centrandose por tanto en las ocasiones en las que se precisa de la
intervencién de los poderes publicos para proteger la salud publica de la poblacion y
prevenir su pérdida o deterioro, tanto en situaciones concretas de una persona como de
un grupo de personas, asi como debido a las condiciones sanitarias en las que se

desarrolle una actividad.

LEC:

El art. 763 hace referencia expresa al internamiento no voluntario por razon de trastorno
psiquico. En estos casos, los internamientos requieren autorizacion judicial previamente
al internamiento por regla general, dado que si existen razones de urgencia que hagan
necesaria la inmediata adopcion de la medida se tendra que dar cuenta al tribunal
competente dentro del plazo de veinticuatro horas tras el internamiento, quien debera
ratificar la medida en el plazo méximo de setenta y dos horas desde que el tribunal

conozca del internamiento.

LGS:

Como norma bésica relacionada con la asistencia sanitaria, enumera cuéles son las
responsabilidades de las administraciones pablicas con respecto a la promocion de la
salud y la garantia de la asistencia sanitaria y establece los principios de la actuacién en
esta materia en sus arts. 3 (principios generales), art. 20 (principios de la salud mental),
art. 28 (principios de las medidas preventivas en materia de intervencion publica en
relacion con la salud individual colectiva) y disposicion final sexta (principios de la

proteccién de la salud de los trabajadores).
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- Ley41/2002:
El art. 9 de la Ley establece un limite del consentimiento informado que puede ser
aplicable a las situaciones de inconsciencia en su epigrafe 6°. Por una parte, se observa
la ponderacion de la decision sobre el tratamiento de un paciente que no pueda dar su
consentimiento y se haya dado mediante representacion legal o por personas vinculadas
por razones familiares o de hecho; y por otra parte, surge la posibilidad de actuar sin
ningun tipo de consentimiento en aquellas situaciones en las que, por razones de
urgencia, no fuera posible recabar una autorizacion judicial para resolver sobre dicha
situacién. En ambas situaciones se busca la salvaguarda de la vida o la salud del

paciente.

Debemos tener en cuenta en este conjunto normativo las estipulaciones relativas a las
instrucciones previas, contenidas en el art. 11 de la Ley 41/2002, y regulada en Castilla y Leon
por Decreto 30/2007, de 22 de marzo, por el que se regula el documento de instrucciones previas
en el ambito sanitario y se crea el Registro de instrucciones previas de Castilla y Ledn. La
posibilidad de que un paciente no se encuentre en situacion de expresar su voluntad hace
referencia ya no solo a los estados de inconsciencia, sino a los estados de futura incapacitacion.
Se introdujo la figura de instrucciones previas a través de la Ley 41/2002, y encontro su
acomodo legal en base al art. 10 de la CE, que contempla la dignidad de la persona, los derechos
inviolables que le son inherentes y el libre desarrollo de la personalidad. Asimismo, el Convenio
del Consejo de Europa para la proteccion de los derechos humanos y la dignidad del ser humano
respecto a las aplicaciones de la biologia y la medicina, suscrito en Oviedo el 4 de abril de 1997
(Convenio de Oviedo desde ahora), establecié un marco comun de obligatorio cumplimiento
para la proteccién de los derechos humanos y la dignidad humana, incorporando como novedad
en nuestro ordenamiento juridico, la obligacion de tomar en consideracion los deseos que
hubieran sido expresados anteriormente® con respecto a una intervencién médica por parte de
una persona que en el momento de dicha intervencion no se encontrara en situacion de expresar

su voluntad®.

8 La expresion “deseos expresados anteriormente” fue el precedente inmediato de lo que la Ley 41/2002 termin6
denominando instrucciones previas.

8 CASTILLA Y LEON. Espafia. Exposicion de motivos de Decreto 30/2007, de 22 de marzo, por el que se regula
el documento de instrucciones previas en el ambito sanitario y se crea el registro de instrucciones previas de
Castilla y Leon.
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Hablaremos con detenimiento de la figura de instrucciones previas y otras instituciones

cercanas en el apartado especifico de figuras de conflicto.
4.1.2. Manifestacion en pleno uso de sus facultades.

El requisito expresado por la Ley 41/2002 al que hacemos ahora referencia no se
encuentra recogido de manera literal en el resto de nuestro ordenamiento juridico. Se trata de
un concepto al que se debe aplicar la interpretacion que al término “pleno uso de sus facultades”
se dé conforme a la doctrina actual. En la misma Ley encontramos las definiciones que podrian
excusar la falta de “plenas facultades” en el art. 9 epigrafe 3° aparecen los supuestos en los que
se debera otorgar el consentimiento por representacion, entendiendo por tanto que en estos
casos el paciente no cumple con el requisito especifico del pleno uso de sus facultades. Estos

supuestos son:

- Incapacidad de hecho: la incapacidad para tomar decisiones, a criterio del médico
responsable de la asistencia, cuando el estado fisico o psiquico no permita al paciente
hacerse cargo de su situacion.

- Incapacidad legal: la capacidad del paciente haya sido modificada judicialmente y asi
conste en la sentencia que lo declara.

- Minoria de edad: cuando el paciente menor de edad no sea capaz intelectual ni

emocionalmente de comprender el alcance de la intervencion.

En todos estos casos se da el ya denominado consentimiento por representacion, y al
respecto, el epigrafe 7° del art. 9 de la Ley 41/2002 estipula que en estos casos, las decisiones
tomadas deberan atender a las necesidades que presente el paciente, en su propio favor y con

respeto a su dignidad personal.

Sin embargo, resulta llamativo comprobar que en los casos de incapacidad legal existe
una automatizacién de la toma de decisiones por parte del representante legal, no haciendo
hincapié en los términos de la sentencia de modificacion de la capacidad ni teniendo en cuenta
la graduacion que establezca la misma. La inexistencia de un margen de decision de la persona

con capacidad modificada judicialmente en la Ley choca con los principios establecidos tanto
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por el sistema de incapacitacion que se regulaen el CC y en la LEC, asi como con los principios
de la CDPD?®®.

A pesar de lo que acabamos de indicar acerca del art. 9.3 de la Ley, en el epigrafe 7° se
hace referencia a que el paciente participara en la medida de lo posible en la toma de decisiones
a lo largo del proceso sanitario, y se le deberén ofrecer medidas de apoyo pertinentes en caso
de discapacidad, de manera que resulte accesible y comprensible, y que asi pueda prestar por si
su consentimiento. En este Ultimo caso la Ley se refiere mas en concreto a las personas con
discapacidad de tipo auditivo o visual, pero en cualquier caso, es valido para otros tipos de
discapacidades.

Argumentado todo lo anterior, los elementos que organiza el Derecho para constituir un
sistema de proteccion de aquellas personas que no pueden tomar decisiones por alguna situacion
determinada (sea la menor edad, la discapacidad o la incapacidad —de hecho o legal), tienen en
cuenta la consideracion de la voluntad de estas personas como reflejo del reconocimiento a su
dignidad y el respeto que merece por ser, precisamente, personas. Al respecto, se trata de
propiciar que la vida de todas estas personas pueda gobernarse y regirse conforme a sus
criterios, preferencias y voluntades, en la medida de lo compatible con sus propias capacidades

y necesidades®’.
4.1.3. Recepcion previa de informacion adecuada:

La normativa espafiola recogida en la Ley 41/2002, en su art. 5.1, indica que el titular
del derecho a la informacion es el paciente. La informacion a personas vinculadas a él, por
razones familiares o de hecho, solo es posible en la medida que el paciente lo permita de manera

expresa o tacita.

Entendemos que la Ley apuesta por la autonomia de las personas, de manera que sea el
propio paciente quien decida si sus familiares o allegados son participes o no tanto de los datos
relativos a su propia salud como en lo relativo a la toma de decisiones. El planteamiento que

nos ofrece esta Ley choca con el proteccionismo familiar que se observa en algunas ocasiones

8 Andreu Martinez, B. (2014) Discapacidad y autonomia en el ambito sanitario a la luz de la convencion de los
derechos de las personas con discapacidad. En Garcia-Ripoll Montijano, M. Estudios juridicos sobre la
proteccion de las personas con discapacidad. Editorial Thomson Reuters.

8 Parra Lucan, M. A. (2014) Autonomia de la voluntad y proteccion de las personas con discapacidad. En Garcia-
Ripoll Montijano, M. 2014.
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en las que tanto la informacion como la decision del tratamiento se dejan en manos de los
familiares del paciente, manteniendo un sistema cultural que valora a la familia como una
estructura esencial por encima del individuo, siendo estas conductas contrarias tanto a la

autonomia del paciente como a la proteccion de sus datos personales.

En el caso de la persona incapaz, ya hemos mencionado que éste debe ser informado de
acuerdo a sus posibilidades de comprension, informando también a su representante legal, como

estipula el art. 5.2 de la Ley®:.

Al respecto, podemos decir que la formacion y posterior manifestacion de la voluntad
en el ambito sanitario no es tal si no se acompafia previamente de una informacion adecuada a
la situacion personal y a las capacidades de entendimiento del paciente. Segun la Sentencia del
TC 37/2011, de 28 de marzo,

“[...] la ausencia o el defecto de la informaciéon no solo constituye una mala praxis por
vulneracion de los derechos reconocidos en el Ley 41/2002, sino también una lesion de los
derechos fundamentales a la integridad fisica y a la libertad, que no son meros derechos
subjetivos que solo vinculen negativamente a los poderes publicos, sino que éstos también tienen
el mandato constitucional de proteger, coadyuvando a que su disfrute sea real y efectivo (auto
del TC 333/1997, con cita de sus sentencias 25/1981, 53/1985 y 129/1989 y de su auto
382/1996)% .

Con respecto a la omision de informacion, que puede darse de manera general cuando
existen razones de urgencia, encontrandose esta medida justificada por las causas de
cumplimiento de un deber y de estado de necesidad, el Tribunal Supremo (TS desde ahora)

manifiesta que:

“[...] el Tribunal Constitucional ha declarado (FJ 7°) en su STC 37/2011 de 28 de marzo de
2011, estimando un recurso de amparo por quebranto de los arts. 15y 24.1. CE que «no basta
con que exista una situacién de riesgo para omitir el consentimiento informado, sino que aquél
ha de encontrarse cualificado por las notas de inmediatez y de gravedad». Nuestra
jurisprudencia (SSTS 29 de junio 2010, recurso de casacion 4637/2008, 25 de marzo de 2010,

8 Garcia Milan, A. (2009) La informacion al paciente como pieza clave de la calidad asistencial. Revista Clinica
de Medicina de Familia. 2(6): pp. 275 — 279.

8 Espafia. Sentencia 1084/2018 de 26 de junio de 2018, del Tribunal Supremo, Sala de lo Contencioso-
Administrativo. Seccion Quinta. ECLI: ES:TS:2018:2444.
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recurso de casacion 3944/2008), sostiene que no solo puede constituir infraccion la omisién
completa del consentimiento informado sino también descuidos parciales. Se incluye, por tanto,
la ausencia de la obligacion de informar adecuadamente al enfermo de todos los riesgos que
entrafia una intervencion quirargica y de las consecuencias que de la misma podian derivar una
vez iniciada una asistencia hospitalaria con cambio de centro médico y tipo de anestesia. Debe
insistirse en que una cosa es la incerteza o improbabilidad de un determinado riesgo, y otra

distinta su baja o reducida tasa de probabilidad aunque si existan referencias no aisladas acerca

de su produccion o acaecimiento”®.

Toda esta doctrina acerca de la informacion adecuada se ve refrendada por el Derecho
a la Salud promovido por la Declaracion Universal de los Derechos Humanos, proclamada el
10 de diciembre de 1948 en Paris (desde ahora, DUDH), en su art. 25. Uno de los aspectos clave
de este Derecho a la Salud es, precisamente, la accesibilidad, entendida como el derecho a que
las instalaciones, los bienes y los servicios de salud sean accesibles fisicamente (para todos los
sectores de la poblacion, incluidos nifios, adolescentes, personas mayores, personas con
discapacidad y otros grupos vulnerables), asi como financieramente y sobre la base de la no
discriminacion, y también implica el derecho a buscar, recibir e impartir informacion
relacionada con la salud en un formato accesible (para todos, incluidas las personas con
discapacidad), sin menoscabar el derecho a que los datos personales de la salud sean tratados

de forma confidencial.
Ademas, la CDPD en su art. 25 también expresa la exigencia:

“[...] alos profesionales de la salud que presten a las personas con discapacidad atencién de la
misma calidad que a las demas personas sobre la base de un consentimiento libre e informado,
entre otras formas mediante la sensibilizacion respecto de los derechos humanos, la dignidad, la
autonomia y las necesidades de las personas con discapacidad a través de la capacitacion y la

promulgacién de normas éticas para la atencion de la salud en los &mbitos publico y privado”.

Entendiéndose por tanto la necesidad de hacer participes a las personas que puedan ser
consideradas como incapaces segun la Ley 41/2002 de la toma de decisiones en la medida de
sus necesidades y posibilidades de entendimiento, y no optando por la omision de la

informacion y la autonomia de estos pacientes hacia una representacién en todo caso.

% Esparia. Sentencia del Tribunal Supremo de 16 de marzo de 2012, recurso 3531/2010, citada en Sentencia n°
354/2011 de 24 de abril de 2012 del Tribunal Supremo, Sala Tercera.
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Aungue con respecto a la atencién sanitaria al menor de edad, en la Declaracién
Universal de Derechos del Nifio (desde ahora, DUDN) no se atiende directamente a la
autonomia de sus decisiones en materia de salud, emana del art. 24 el reconocimiento del
disfrute del més alto nivel posible de salud, de servicios para el tratamiento de enfermedades y
la rehabilitacion de la salud. Siendo uno de los puntos clave en la atencién sanitaria el
reconocimiento de la autonomia de los pacientes y su derecho a la informacién para la adecuada
toma de decisiones, podemos entender que implicitamente también se esta reconociendo la

necesidad de no automatizar la representacion en todo caso con los menores de edad.

Esta idea se ve reforzada por la Observacion general nim. 20 (2016) sobre la efectividad
de los derechos del nifio durante la adolescencia®, que establece como principios generales de
la Convencion de los Derechos del Nifio el Derecho a ser escuchado y a la participacion en
todas las cuestiones que los afecten, en funcion de su edad y madurez, velando porque se tengan
debidamente en cuenta, y se indican especificamente las decisiones relativas a su salud (entre

otras).
4.1.4. Lavision del Tribunal Supremo.

El reconocimiento de la importancia que en Espafia debemos dar al consentimiento
informado es imprescindible para que en cualquier intervencion en el &mbito sanitario se vean
protegidos los derechos de los pacientes y se asegure el cumplimiento de los principios que ya

hemos enumerado anteriormente, que forman parte ineludible del mismo consentimiento.

Para el orden jurisdiccional no ha sido una cuestion baladi y, por supuesto, el Tribunal
Supremo ha dado un apoyo maximo a este ineludible trdmite que forma parte del ars medica.
Asi, el TS considera que la informacion del médico es una forma de iluminacion y
esclarecimiento para el paciente, que gracias a esta informacion puede tomar las decisiones que
considere adecuadas en funcion de todas aquellas opciones que la ciencia médica pueda

ofrecerle. De modo que, tal como se recoge en STS de enero de 2001,

“...no supone un mero formalismo, sino que encuentra fundamento y apoyo en la misma
Constitucion Espafiola, en la exaltacion de la dignidad de la persona que se consagra en su
articulo 10.1, pero sobre todo, en la libertad, de que se ocupan el art. 1.1 reconociendo la

%1 Aprobada el 6 de diciembre de 2016 por el Comité de los Derechos del Nifio de la Organizacién de las Naciones
Unidas en el marco de la Convencién sobre los Derechos del Nifio.
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autonomia del individuo para elegir entre las diversas opciones vitales que se presenten de
acuerdo con sus propios intereses y preferencias’®.

Son multiples las sentencias que, con posterioridad a los primeros pronunciamientos en
los que se consideraba una extension de derechos fundamentales, confirman la posicion del
consentimiento informado como causa propia de lesion de derechos de aquellas personas a las

que se les ha provocado algln dafio, sea éste resarcible o no de por si, de forma auténoma®:,

4.3. Limites de la informacion sanitaria.

Aunque en la Ley 41/2002 la informacion se regula desde multiples perspectivas, nos
interesa especialmente el punto de vista asistencial. Esta informacion, considerada como el
proceso de relacion verbal en el que se intercambia informacion entre los profesionales
sanitarios y el paciente, ademas de ser un deber para los profesionales (todo profesional que
interviene en la actividad asistencial esta obligado no solo a la correcta prestacion de sus
técnicas, sino al cumplimiento de los deberes de informacion y de documentacion clinica, asi
como al respeto de las decisiones adoptadas libre y voluntariamente por el paciente, vid. art.
2.6 Ley 41/2002), es un derecho para todos los pacientes (vid. art. 4 Ley 41/2002) que, ademas,
son los titulares principales de dicho derecho a la informacion asistencial (vid. art. 5 Ley
41/2002).

Los limites de esta informacion vienen marcados por la Ley. Si ya habiamos expresado
que los pacientes, en caso de incapacidad, deberan ser informados de modo adecuado a sus
posibilidades de comprension, cumpliendo con el deber de informar a su representante legal
(cuando tal informacion al representante sea necesario, afiadimos), queda a criterio del médico
que le asiste la valoracion de la capacidad o incapacidad para entender la informacion a causa
de su estado fisico o psiquico, poniendo en conocimiento de las personas vinculadas al paciente

por razones familiares o de hecho la informacion asistencial correspondiente. Del mismo modo,

92 Espafa. Tribunal Supremo. STS de 12 de enero de 2001. Roj: STS 74/2001 - ECLI: ES:TS:2001:74. También,
en STS de 11 de mayo de 2001. Roj: STS 3882/2001 - ECLI: ES:TS:2001:3882.

93 Espafa. Tribunal Supremo. STS de 15 de marzo de 2016. Roj: STS 1083/2016 - ECLI: ES:TS:2016:1083. Por
citar un ejemplo, tomamos este supuesto en el que, no considerdndose como vulneracion de la lex artis los dafios
causados a una paciente por un tratamiento administrado mediante infiltracion epidural lumbar, se confirma la
omision del consentimiento informado como un dafio moral por si solo, aunque la lesion minima no sea
indemnizable.
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segun el criterio del facultativo que asiste, se puede limitad el derecho a la informacién por
existencia acreditada de un estado de necesidad terapéutica, al que se alude cuando, por razones

objetivas, se actla sin informar al paciente para no perjudicar su salud de manera grave.

De esta manera nos encontramos con una regulacion en la que la valoracion del
profesional sanitario que se encargue del tratamiento sera fundamental para que se limite el
derecho a la informacién de personas menores de edad o con una capacidad limitada de hecho
o0 legalmente en favor de sus familiares, vinculados de hecho o representantes legales. Aunque
en la minoria de edad no va a aparecer un documento que restrinja dicha concesion de
informacién a terceros de manera anterior a la asistencia sanitaria (realizado de manera
voluntaria por el propio menor), debido a que no se contempla la posibilidad en nuestro
ordenamiento juridico, en mayores de edad si aparece una posibilidad de limitacion por parte
del propio paciente, cuando contamos con una prohibicion expresa de dicho paciente a informar
a terceros o con un instrumento de instrucciones previas que delimite los casos en los que se va

a poder informar o se va a permitir la representacion por parte de otros sujetos.

4.4. El menor de edad en el &mbito sanitario. Autonomia de la voluntad y supuestos

de representacion.

En el ambito sanitario, la legislacion relativa a la autonomia de la voluntad, contenida
en la Ley 41/2002, construye un modelo de atencién a la voluntad de los menores en base a

normativa tanto nacional como internacional.

Con respecto a la normativa nacional, debemos tener en cuenta principalmente el
Cadigo civil y la Ley Organica 1/1996, de 15 de enero, de Proteccion Juridica del Menor (desde
ahora, LO 1/1996)%.

% En la Ley 14/1986, de 25 de abril, General de Sanidad, que reguld por primera vez los derechos de los pacientes,
observamos que, en su art. 10, apartado 6, dispone que los pacientes tienen derecho “a la libre eleccidn entre las
opciones que les presente el responsable médico de su caso, siendo preciso el previo consentimiento escrito del
usuario para la realizacion de cualquier intervencion”, recogiendo asimismo el art. 9 el derecho “a negarse al
tratamiento”. Sin embargo, en esta Ley nada se dice con respecto a los menores en el &mbito sanitario. De ahi que
tomemos en consideracién solo aquellas normas en las que se apoya la Ley 41/2002 para regular finalmente la
capacidad de decision del menor en este ambito.
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Como ya hemos adelantado, el CC establece la mayoria de edad en los dieciocho afios,
segun el art. 315, y del mismo modo lo hace la CE en su art. 12. A lo largo de nuestro
ordenamiento juridico aparecen diversas situaciones en que los menores de esta edad son
tenidos en cuenta para la toma de decisiones que afectan a su vida privada, aun contando con
una figura de representacion, como asi ocurre en el art. 162 CC, que excepciona del ambito de
representacion de los padres los actos relativos a derechos de la personalidad u otros que el hijo,
de acuerdo con las leyes y con sus condiciones de madurez, pueda realizar por si mismo; o el
art. 178 CC, a la hora de determinar el mantenimiento de las relaciones con los familiares de
origen al constituirse una adopcion; el art. 156, parrafo 2°, cuando se especifica que seré preciso
el consentimiento expreso de los hijos menores, mayores de dieciséis afios, para recibir
asistencia psicologica en caso de que se inicie un procedimiento penal contra uno de los
progenitores por atentar contra la vida, la integridad fisica, la libertad, la integridad moral, o
indemnidad sexual de los hijos o hijas comunes menores de edad, o por atentar contra el otro
progenitor; el art. 164.3 CC que exceptla los bienes que el hijo mayor de dieciséis afios hubiera
adquirido con su trabajo o industria, ademas de anunciar que los actos de administracion

ordinaria sera realizados por este hijo, etc.

Ademas, la LO 1/1996 establece en su art. 2 que las limitaciones a la capacidad de obrar
con respecto a los menores se tendran que interpretar de forma restrictiva. Del mismo modo
que el art. 9 confirma el derecho del menor a ser oido y escuchado. Este derecho se establece
sin discriminacion alguna por edad, discapacidad o cualquier otra circunstancia, y se tiene que
dar tanto en el ambito familiar como en cualquier procedimiento en que se encuentre afectado.
La conexidn con este Ultimo articulo se establece literalmente en el art. 9.3.c de la Ley 41/2002,
cuando se limita al consentimiento por representacion de menores de edad a que primero se

haya escuchado la opinion de este menor “no maduro” conforme a lo dispuesto en la LO 1/1996.

En cuanto al origen de esta nueva posicion establecida en la LO 1/1996, el 6 de
noviembre de 1995, el Consejo Interterritorial del Sistema Nacional de Salud acordo6 en pleno
una propuesta sobre el consentimiento informado, en el que se establecia con respecto a los
menores de edad que el consentimiento informado deberia ser firmado por los menores cuando,
a juicio facultativo, reunieran las condiciones de madurez suficientes para otorgarlo, de

conformidad con lo previsto en el art. 162.1 CC.
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Con respecto a la normativa internacional, tomamos como referencia el Convenio de
Oviedo, que establece en su art. 6.2 que “Cuando, segun la ley, un menor no tenga capacidad
para expresar su consentimiento para una intervencion, ésta solo podra efectuarse con
autorizacion de su representante, de una autoridad o de una persona o institucion designada
por la ley. La opinién del menor sera tomada en consideracion como un factor que sera tanto

o mas determinante en funcion de su edad y su grado de madurez” .

De esta manera, podemos desglosar dentro de la regulacion estatal una serie de
situaciones en las que el menor, dependiendo de su edad y su grado de capacidad de
entendimiento, relacionado con su edad, su capacidad intelectual y su capacidad emocional,
podra tomar sus propias decisiones en materia sanitaria o debera ser asistido (0 en ocasiones,

sustituido) por un representante.

4.4.1. El otorgamiento del consentimiento informado por el menor de edad de manera

general.

En el art. 2 de la Ley 41/2002 se indica que el titular del otorgamiento del
consentimiento es el paciente a quien le afecte la intervencion por la cual se otorga dicho
consentimiento, siempre después de haber recibido la informacion adecuada que le permita

comprender tanto la intervencién como sus riesgos (art. 4y 8).

El art. 9.3.c de la misma Ley enuncia que se otorgara el consentimiento por
representacion en los supuestos en que un “paciente menor de edad no sea capaz intelectual ni
emocionalmente de comprender el alcance de la intervencion. En este caso, el consentimiento
lo dara el representante legal del menor, después de haber escuchado su opinién, conforme a
lo dispuesto en el art. 9 de la Ley Orgénica 1/1996, de 15 de enero, de Proteccion Juridica del
Menor”. Este articulo aporta la base de la representacion en el ambito sanitario de manera
general para los menores de edad, siendo las figuras claves de dicha representacion quienes

ostenten la patria potestad, y en su caso, la tutela de los menores.

El art. 9.4 de la Ley nos da una aproximacion a la teoria del menor de edad maduro,
cuando indica que si se trata de menores emancipados 0 mayores de 16 afos, siempre que no
tengan su capacidad modificada judicialmente o no sean capaces intelectual ni emocionalmente

de comprender el alcance de la intervencion, no cabra prestar el consentimiento por
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representacion. Ahora bien, también se indica que si la actuacion entrafia un grave riesgo para
la vida o la salud del menor, el consentimiento lo prestara su representante legal, una vez oido
y tenida en cuenta la opinion del menor, segun el criterio del facultativo. A pesar de este margen
de edad en la que se atribuye cierta capacidad para la toma de decisiones de manera autbnoma
por parte del menor mayor de 16 afios, existe una obligacién de oir al menor tras haber cumplido
los doce afios®, y ademas existe una limitacion estricta para otorgar instrucciones previas o

para ser donante vivo de 6rganos hasta haber alcanzado los dieciocho afios.

Todos estos criterios ademas se encuentran recogidos por la Circular 1/2012 de la
Fiscalia General del Estado sobre el tratamiento sustantivo y procesal de los conflictos ante
transfusiones de sangre y otras intervenciones médicas sobre menores de edad en caso de riesgo
grave, donde se plantea el modo de determinacion de la madurez del menor basando esta
madurez dentro del contexto del art. 12 de la Convencion de Derechos del Nifio de 1989 (desde
ahora, CDN) que indica que el presupuesto para poder ejercer el derecho a expresar libremente
las propias opiniones es el “estar en condiciones de formarse un juicio propio”, que implica
una cierta capacidad de razonabilidad y autonomia. La Observacion general n°12 del Comité
de Derechos del Nifio sobre “el derecho del nifio a ser escuchado” sefnala que el término
“madurez” hace referencia a la capacidad de comprender y evaluar las consecuencias de un
asunto determinado, por lo que se debe tomar en consideracion la determinacion de la capacidad

de cada nifio para formar una opinién sobre un tema concreto y decidir al respecto®.

La doctrina establece que los aspectos de la decisién en materia sanitaria sobre los que
puede prestar consentimiento el menor de edad quedan limitados a los que redunden en su
propio beneficio y dignidad personal®’, y en cuanto a la aplicacion de la Ley 41/2002, no puede
decidir sobre los que afecten a derechos fundamentales. Por lo tanto no podria, en puridad,
tomar decisiones que afectaran a su propio derecho a la vida, dada la indisponibilidad que sobre
el mismo ha establecido reiteradamente el Tribunal Constitucional. Sin embargo en los Gltimos
tiempos esta doctrina ha sufrido cierta deriva hacia posiciones en las que se introducen una serie

de limites en su aplicacion en aquellos casos en los que la calidad de vida es muy deficiente o

% Garcia Esteban, N., Cabo Pérez, P., Fernandez Piedralba, E. (2015) Cuestiones Juridicas en la atencion sanitaria
a menores. Vol. 25 E. XXIV Congreso Derecho y Salud.

% Esparia. Fiscalia General del Estado. Circular 1/2012 sobre el tratamiento sustantivo y procesal de los conflictos
ante transfusiones de sangre y otras intervenciones médicas sobre menores de edad en caso de riesgo grave.

97 Espafia. SSTC 53/1985, de 22 de abril y SSTC 120/1990, de 27 de junio.
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incluso en los que se concede relevancia al consentimiento del menor en relacion a
determinados actos, reconociendo de manera excepcional la capacidad del menor con respecto
a dichos actos (vid. SSTC 154/2002, de 18 de julio, en la que se reconoci6 la capacidad
excepcional de un menor de edad de catorce afios testigo de Jehova que se negd a que le
realizaran una transfusion de sangre tras haber sufrido una caida con su bicicleta, con el
consiguiente resultado de su muerte, y cuyos padres no intentaron convencerle de lo

contrario)®,

Como ya hemos visto, la Ley 41/2002 reduce la posibilidad de que los padres decidan
sobre la salud de sus hijos menores a aquellos casos en los que los hijos no sean capaces de
tomar decisiones por si mismos a criterio del médico responsable; cuando su estado fisico o
psiquico no les permita hacerse cargo de su situacion; cuando no sean capaces intelectual ni
emocionalmente de comprender el alcance de la intervencion; y cuando se trate de una
actuacion de grave riesgo, segun el criterio del facultativo, una vez oida y tenida en cuenta la

opinion del menor.

Asi, nos encontramos en un ambito en el que se enfrentan el derecho a la autonomia del
menor, concedido de una manera muy particular para el ambito sanitario, con la obligacion de
los padres y tutores de cuidar y proteger a los menores, como parte de las obligaciones que
establecen la patria potestad y la tutela. De ahi que pueda surgir un debate interpretativo al no
quedar claro como van a poder cumplir los progenitores y tutores con sus funciones de
guardadores si existe la posibilidad, ya no solo de que no puedan tomar una decisién que se
pueda considerar beneficiosa para el menor, sino que no puedan acceder a la informacion

sanitaria de sus propios hijos o menores tutelados®.

La negativa indiscriminada al acceso a la informacion sanitaria de un hijo menor de
edad pero mayor de dieciséis afios puede entenderse por tanto como un mecanismo de
proteccién de la autonomia privada del paciente, acorde con una aplicacion estricta de la Ley

41/2002, pero con una imposibilidad de desempefar las funciones inherentes a la patria potestad

% Alventosa del Rio, J. (2015) Consentimiento informado del menor en el &mbito de la sanidad y la biomedicina
en Espafia. Rev. Boliv. de Derecho. n°20, julio.

9 Plaza Sanchez, J. J., Quijada Gonzalez, M. C., Tomas y Garrido, G. M. (2011) Los limites del consentimiento
informado: el gjercicio de la patria potestad sobre el menor maduro. Bioéticaweb.
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(o a la tutela) ante la falta de informacion que pueda desarrollar una carencia en los cuidados

que los progenitores apliquen a sus propios hijos (o menos sometidos a tutela).
4.4.2. EIl otorgamiento de consentimiento informado de un menor emancipado.

Al hacer una distincién el art. 9.3.c entre menores emancipados y no emancipados, no
permitiéndose la prestacion de consentimiento por representacion en el caso de los primeros,
podemos deducir que a este menor emancipado se le presupone la capacidad plena para tomar
decisiones en el ambito sanitario sin que tenga que contar con la asistencia de sus padres o
tutores. Esta suposicion concuerda con la capacidad de obrar que se le atribuye a los menores
emancipados por parte del CC (vid. art. 323.1°), pero también se encuentra limitada.

Las limitaciones concretas que se establecen en la Ley 41/2002 son:

- Situaciones en las que exista un riesgo para la salud pablica: al igual que ocurre con los
pacientes adultos, tengan o no su capacidad modificada judicialmente, o se encuentren
en una situacion de incapacidad de hecho, son las autoridades sanitarias o los
profesionales sanitarios los que proceden a la actuacion que se precise (vid. art. 9.2 ay
b de la Ley 41/2002).

- Situaciones en las que exista un grave riesgo vital: en este caso podemos distinguir dos
opciones:

o Ante la incapacidad legal o de hecho del menor emancipado: se procede a la
actuacién de los profesionales sanitarios en virtud de la lex artis o al
otorgamiento del consentimiento por representacion por parte de los padres o
tutores, siempre que su decisién no se contraponga con la decision que sea mas
beneficiosa para el menor (aunque éste esté emancipado), en cuyo caso, habria
de nombrarse un defensor judicial®®.

o Ante la plena capacidad del menor emancipado: se procede al otorgamiento de
consentimiento por representacion, por encontrarse el menor en situacion de

grave riesgo, tras la modificacion de la Ley 41/2002 en el afio 2015.

100 En estos casos obviamos la comparacion con la situacion de los adultos con plena capacidad, dado que en las
situaciones en las que éstos no puedan manifestar su consentimiento, pueden haber suscrito con anterioridad un
documento de instrucciones previas en el que manifieste qué cuidados y tratamiento de su salud desean recibir en
caso de no poder expresarlo personalmente, segin la regulacion vigente contenida en el art. 11 de la Ley 41/2002
y en el caso de Castilla y Ledn, en el Decreto 30/2007, de 22 de marzo, por el que se regula el documento de
instrucciones previas en el &mbito sanitario y se crea el registro de instrucciones previas de Castilla'y Ledn.
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4.4.3. El otorgamiento de consentimiento informado por el menor de edad en situacion

de grave riesgo.

En aquellos casos en los que los médicos responsables del tratamiento de un menor
puedan observar la necesidad de una determinada intervencion urgente cuya omision pudiera
generar un grave riesgo para el paciente menor de edad y éste o sus representantes legales
negara el consentimiento nos encontramos con una confrontacion entre diferentes intereses,
encontrando por un lado la vida de un paciente menor de edad y de otro lado su autonomia y
libertad de decisidn, ejercida ésta directa o indirectamente, en funcién de si habla por si mismo

o representacion mediante®®?,

Para comenzar, debemos decir que la Ley 41/2002 omitio la autonomia completa en
caso de grave riesgo para los menores mayores de 16 afios 0 emancipados en los casos de grave
riesgo en la modificacion llevada a cabo por la Disposicion final 2 de la Ley 26/2015, de 28 de
julio, de modificacion del sistema de proteccion a la infancia y a la adolescencia (desde ahora,

Ley de proteccion a la infancia). Donde originalmente se decia:

“Cuando se trate de menores no incapaces ni incapacitados, pero emancipados o con dieciséis
anos cumplidos, no cabe prestar el consentimiento por representacion. Sin embargo, en caso de

actuacion de grave riesgo, segun el criterio del facultativo, los padres seran informados y su

>

opinion serd tenida en cuenta para la toma de la decision correspondiente”,
Paso a decirse:

“No obstante lo dispuesto en el pdrrafo anterior (N0 cabe prestar el consentimiento por
representacion), cuando se trate de una actuacion de grave riesgo para la vida o la salud del
menor, segun el criterio del facultativo, el consentimiento lo prestara el representante legal del

menor, una vez oida y tenida en cuenta la opinion del mismo”.

No era asi sin embargo en el primer texto publicado, que entré en vigor a partir del 16
de mayo del afio 2003, dado que en caso de menores no incapaces ni incapacitados, que contaran
con dieciséis afios cumplidos o estuvieran emancipados, los padres debian ser informados y su

opinién se tendria en cuenta para la toma de la decision correspondiente.

101 Nevado Cataldn, V. 2017. El interés superior del menor maduro en situacién de grave riesgo: entre la
autonomia del paciente y el derecho a la vida. Estudios Legislativos. ADC, tomo LXX.
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De esta manera, observamos un regreso de la legislacion a la automatizacion de la
respuesta a la representacion de los padres de sus hijos menores mayores de dieciséis afios, o
incluso en hijos emancipados, cuando la decision pueda entrafiar un grave riesgo. Esta
automatizacion se ve potenciada por la imposibilidad de los menores, aunque estén
emancipados, de proveer con anterioridad un documento de instrucciones previas que resuelva
dudas acerca de la voluntad que éstos poseen con respecto a los tratamientos y cuidados que se

les pueda administrar en un futuro.
4.4.4. Las instrucciones previas en el paciente menor de edad.

Podemos estudiar varias posiciones con respecto a las instrucciones previas en los
menores de dieciocho afios tras una lectura del art. 11 de la Ley 41/2002, que establece que
solamente los mayores de edad podran manifestar anticipadamente su voluntad con respecto a
los cuidados vy el tratamiento de su salud mediante un documento de instrucciones previas,

siempre que sea capaz Y libre para llevar a cabo esta manifestacion.

Por una parte, podemos entender que exista una imposibilidad total para cualquier
menor de dieciocho afios (0 mayor de edad, pero no capaz o libre), de suscribir este documento
en el que consten sus deseos y voluntades con respecto a los tratamientos en materia sanitaria
cuando no pueda manifestar esta voluntad, asi como el destino de su cuerpo o de los 6rganos
del mismo en caso de fallecimiento. La literalidad del precepto deja claramente cerrada la puerta
a que dicho documento pueda ser formalizado a salvo, en principio, de las regulaciones

autonomicas.

Por otra parte, hemos de considerar la posibilidad de que haya habido Comunidades
Autdénomas gque hayan considerado la capacidad de obrar de un menor emancipado como la de
un mayor de edad, o que incluso se hayan adherido al establecimiento de una edad de madurez
semejante a la establecida por el CC para el otorgamiento de testamento (mayores de catorce

afios que se hallen en su cabal juicio vid. art. 662 y 663 CC).

Asi, existe una regulacion concreta en la Comunidad Auténoma de Islas Baleares que
se aparta de la literalidad de este precepto. La Ley 1/2006 de 3 de marzo, de voluntades
anticipadas, aprobada por el parlamento de las Islas Baleares, cuya Gltima modificacion tiene

fecha del 28 de marzo de 2015 establece la posibilidad de que los menores emancipados o con
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16 afios cumplidos otorguen el documento de voluntades anticipadas (lo que en Castilla 'y Ledn
denominados instrucciones previas), equiparando la edad establecida en la Ley 41/2002 para el

consentimiento informado%2.

Asimismo, encontramos en Aragon otra regulacién que difiere de la consideracién del
legislador nacional. En la Ley 10/2011, de 24 de marzo, de derechos y garantias de la dignidad
de la persona en el proceso de morir y de la muerte se establece un apartado de derecho
especificos para los pacientes menores de edad en su art. 11, indicando el epigrafe 3° que

“Las personas menores mayores de catorce afios podran prestar por si mismas consentimiento
informado y otorgar documento de voluntades anticipadas, con la asistencia, en los casos
previstos en el articulo 21 de la Ley 13/2006, de 27 de diciembre, de Derecho de la Persona, de
uno cualquiera de sus padres que esté en ejercicio de la autoridad familiar o, en su defecto, del
tutor. [...]”.

Esta misma Ley ademas modifica el articulo 15 de la Ley 6/2002, de 15 de abril, de
Salud de Aragon, que pasé a tener la siguiente redaccion con respecto a las voluntades

anticipadas:

“1. Se entiende por voluntades anticipadas el documento en el que una persona con capacidad
legal suficiente, mayor de edad, menor emancipado o menor aragonés mayor de catorce afios,
en su caso con la asistencia prevista en el articulo 21 de la Ley 13/2006, de 27 de diciembre, de

Derecho de la Persona, libremente puede manifestar: [...]”.

De manera que en la Comunidad Auténoma de Aragon ya no solo se considera al menor
emancipado como una persona con autonomia y capacidad suficiente para la formalizacién de
un documento de instrucciones previas, sino que en el caso de ser aragonés, basta con haber
cumplido catorce afios (y cumplir con los requisitos de formalizacion junto a la debida

asistencia que establece el legislador aragonés).

En el caso de Navarra, se establece en la Ley Foral 17/2010, de 8 de noviembre, de
derechos y deberes de las personas en materia de salud en la Comunidad Foral de Navarra

una limitacién del consentimiento por representacion de los menores, habiendo mantenido la

102 Casadesus Ripoll, P. Las voluntades anticipadas de los pacientes menores de edad: andlisis de la legislacién
balear. Rev. Boliv. de Derecho. n® 29, enero 2020.
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redaccion original de la Ley 41/2002 y no permitiendo que en caso de grave riesgo para el
menor emancipado o mayor de dieciséis afios la decision sea tomada por los padres o tutores
legales, pero teniendo su opinion en cuenta (vid. art. 51.2 de la Ley Foral 17/2010). Ademas,
segun el art. 48 de la misma Ley, se establece que las decisiones de los menores no emancipados
sobre su propia salud se determinan por su capacidad emocional para comprender el alcance de
las actuaciones sobre la misma, debiendo ser respetadas con los limites establecidos en la
legislacion vigente. Asi pues, el art. 54, relativo a las voluntades anticipadas, indica que estan
capacitados para otorgar dicho documento los mayores de edad o los menores a los que se les
reconoce capacidad conforme a dicha Ley Foral, de manera que, no dejando claro si por debajo
de los dieciséis afios existiria la posibilidad de considerar que su madurez emocional lo hace
entendedor de las decisiones que toma al respecto, si que puede entenderse que los mayores de

dieciséis afios y los menores emancipados tienen capacidad para otorgar dicho documento®,

En la Comunidad Valenciana, el Decreto 168/2004, de 10 de septiembre, del Consell de
la Generalitat, por el que se regula el Documento de Voluntades Anticipadas y se crea el
Registro Centralizado de Voluntades Anticipadas de la Comunidad Valenciana establecio, en
su art. 1, la capacidad de los menores emancipados con capacidad legal suficiente y libremente
(al igual que las personas mayores de edad) para manifestar “las instrucciones que sobre las
actuaciones médicas se debieran tener en cuenta cuando Se encuentre en una situacion en la

que las circunstancias que concurran no le permitan expresar libremente su voluntad”.

En Andalucia, es la Ley 5/2003, de 9 de octubre, de declaracion de voluntad vital
anticipada la que establece que tanto los mayores de edad como los menores emancipados

tienen capacidad para otorgar la declaracion (vid. art. 4).

Parte de la doctrina, como Plaza Penadés!®*, también se ha apartado de la diferencia que
establece el legislador nacional con respecto a la madurez de los menores mayores de dieciséis
afios para segn qué actos relacionados con su atencidn sanitaria. Entienden que no existe una

justificacion para que los menores no tengan reconocida la misma madurez para la toma de

103 Al respecto, la Ley Foral 8/2011, de 24 de marzo, de derechos y garantias de la dignidad de la persona en el
proceso de la muerte indica en su art. 12 (en relacion con el art. 9.3 de la Ley 41/2002 y el art. 8 de la misma Ley)
que los menores emancipados o con dieciséis afios cumplidos podran prestar por si mismas el consentimiento
cuando haya de ser tomada la decision final correspondiente. Del mismo modo se les permite rechazar las
intervenciones propuestas y revocar su consentimiento, teniéndose en cuenta la opinion de los padres.

104 Plaza Penadés, J. (2003) La Ley 41/2002, basica sobre autonomia del paciente, informacién y documentacion
clinica. Actualidad Juridica Aranzadi, n°562. P4g. 5y 6.
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decisiones anticipadamente a la necesidad de un tratamiento médico como en el mismo

momento de recibir ese tratamiento%,

Aunque en la tramitacion parlamentaria se pidi6 mediante enmienda nim. 46 que se
redactara el articulo concerniente al documento de voluntades anticipadas (instrucciones

previas) del siguiente modo:

«1. El documento de voluntades anticipadas es el documento, dirigido al médico responsable, en
el cual una persona mayor de edad 0 menor emancipada, con capacidad suficiente y libremente,
expresa las instrucciones a tener en cuenta cuando se encuentre en una situacion en que las
circunstancias que concurran no le permitan expresar personalmente su voluntad. En este
documento, o en otro separado, la persona puede también designar un representante, que es el
interlocutor valido y necesario con el médico o el equipo sanitario, para que la sustituyan en el
caso de que no pueda expresar su voluntad por si misma. Sus decisiones habran de ser a favor

de la persona interesada y tendran en cuenta las restricciones que ésta haya podido imponer.».

Dicha enmienda no prosperd, manteniendo en todo momento la denominacion de
persona mayor de edad, capaz y libre, como requisito ineludible para la suscripcion del
documento de instrucciones previas, y llevando al desacuerdo entre sectores doctrinales que
entendieron que aquella posibilidad veia su cabida segun las previsiones del Cédigo civil, y
quienes entienden que se desvia de los limites de autonomia en los que un menor emancipado

puede decidir.

4.5. La persona con carencias en su capacidad en el ambito sanitario.

Para comenzar con el estudio de la capacidad de aquellas personas a las que,
histéricamente, se les ha considerado plenamente incapaces para casi cualquier toma de
decisiones, podemos hacer una mencion a los términos que manejaremos con mas asiduidad

para no llevar a un posible error.

Estableceremos el término de paciente incapaz para aquel paciente que no tiene en un

momento determinado y especifico capacidad de hecho, perdiendo de manera transitoria su

195 Rodriguez Gonzélez, J. I. (2003) La autonomia del menor: su capacidad para otorgar el documento de
instrucciones previas. X Congreso Nacional de Derecho sanitario.
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capacidad legal. Podemos referirnos en esta situacion a los pacientes inconscientes, a aquellos
que se encuentran bajo una importante intoxicacion etilica o quienes se encuentran bajo los

efectos de la anestesia.

Utilizaremos el término de paciente incapacitado para aquél que presenta un proceso
de caracter permanente que conlleva a la disminucion de su capacidad de hecho, y que ha visto
su capacidad modificada a través de una sentencia judicial que indica los limites de su propia
incapacidad®®®.

Podemos observar que existe una diferencia entre lo que se considera como “capacidad”
a nivel legal, considerado como la competencia para la toma de decisiones propias, de lo que a
nivel clinico algunos autores han considerado como “capacidad de decision”. De ahi que
hayamos hecho una diferenciacion entre los términos, dado el debate que aun persiste en el
mundo juridico y sanitario, al no depender solamente de la competencia a nivel legal, sino a la
posibilidad de que, de manera temporal, las facultades mentales de un paciente se vean
disminuidas. Normalmente no se cuestiona la capacidad de los pacientes a no ser que se nieguen
a recibir determinados tratamientos que podrian ser beneficiosos para su propia salud, y que de
no ser utilizados podrian desembocar en el agravamiento general de su estado. Es decir, la
aceptacion de un procedimiento con altas posibilidades de obtener beneficios y baja
probabilidad de correr riesgos es una respuesta considerada “normal” y que no requiere mas
que un nivel bajo de capacidad decisoria. Para algunos autores, el rechazo de este tipo de
tratamientos debe exigir un nivel de competencia decisoria mayor, al entender que la voluntad
de una persona capaz sera mas elaborada al tener que comprender los riesgos y peligros a los

(ue se expone tras su negativa'®’.

Dicho esto, debemos hacer un analisis de las consecuencias de una posible
representacion de personas mayores de edad en los casos de incapacidad e incapacitacion en el
ambito sanitario. Para ello, comenzaremos diciendo que conviene aclarar que la prestacion del
consentimiento por representacion es una terminologia un tanto confusa en el caso de los

adultos, dado que existiran casos en los que las manifestaciones realizadas por la persona

106 Casado Blanco, M. (2014) El consentimiento informado del paciente. Parametros y los requisitos desde la
Optima médica.

197Jonsens, A.R., Siegler, M., Winslade, W.J. (2005) Etica clinica. Aproximacion préctica a la toma de decisiones
éticas en la medicina clinica. Editorial Ariel.
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encargada de su representacion no se presten a las verdaderas voluntades que pudiera tener la
persona representada, convirtiéndose méas bien en un caso de sustitucion, que ademas hubiera
estado méas acorde con el ejercicio de los derechos de la personalidad!®. Siendo cierto que el
uso que en Derecho civil damos al vocablo sustitucion hace referencia en exclusiva al derecho

sucesorio, el uso de ese término en su interpretacion puramente literal habria sido justificado.

Sibienen la Ley 41/2002 se presentan supuestos de representacion involuntaria de estos
pacientes (ya hemos observado en anteriores apartados los presupuestos que se aportan en el
art. 9.3 de la Ley), no se observa la posibilidad de una delegacion de la toma de decisiones para
esos casos en la literalidad del precepto. La Unica posibilidad de prevision para circunstancias
concretas se encuentra en el art. 11 de la Ley, cuando se contempla como contenido posible del
documento de instrucciones previas la designacion de “un representante para que llegar el
caso, sirva como interlocutor suyo con el medico o el equipo sanitario para procurar el
cumplimiento de las instrucciones previas”. Pero realmente, esta descripcion de representante
se enfrenta con las figuras de representacion que ya conocemos, y se acerca mas al
reconocimiento de un nuntius, que se ve absolutamente privado de facultades de decision®.

Estudiaremos esta posible figura de conflicto en el apartado correspondiente.

Continuaremos diciendo que aunque en un principio la legislacion relativa a las
instrucciones previas pudiera tener un sentido méas cercano a la toma de decisiones en los
altimos momentos de la vida de una persona, la regulacion general se torna mas amplia,
permitiendo la manifestacion de voluntades acerca de “cuidados y del tratamiento de su salud”.
Podemos entender que no se trata solo de una atencion en los cuidados paliativos tomando como
referencia la definicion que la Organizacion Mundial de la Salud otorga al término “salud”,
siendo ésta “(La salud) es un estado de completo bienestar fisico, mental y social, y no
solamente la ausencia de afecciones o enfermedades”*'°. De modo que, al aparecer el término

“tratamiento de su salud”, el legislador nos da a entender que se busca el control previo de la

1% Berrocal Lanzarot, A. I. (2004) El consentimiento informado y capacidad del paciente para prestarlo
validamente en la nueva Ley 41/2002, de 14 de noviembre. Anuario de Derechos Humanos. Nueva Epoca. Vol. 5
(pp. 11-123).

109 Barber Carcamo, R. (2019) Una aproximacion a la representacion voluntaria desde sus limites institucionales.
Dykinson.

110 Definicion contenida en el preAmbulo de la Constitucion de la Organizacion Mundial de la Salud, adoptada por
la Conferencia Sanitaria Internacional, celebrada en Nueva York del 19 de junio al 22 de julio de 1946, firmada el
22 de julio de 1946 por los representantes de 61 Estados. La definicién no ha sido modificada desde el afio 1948.
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administracion de aquellos cuidados y procedimientos que el paciente considere que vayan a
ser mas apropiados para si.

Luego, si acudimos a la Ley 41/2002 e intentamos comprender el uso de las figuras de
representacion para los pacientes incapaces e incapacitados, nos encontraremos con una serie
de situaciones en las que la persona que desde un principio ha sido la titular de los derechos de
informacién y de autonomia de la decision se ve relegada a un segundo plano en favor de un
tercero. Asi, el ya muchas veces mencionado art. 9.3 de la Ley, en su apartado a, se expresa en
términos que nos hace considerar los casos de personas mayores de edad, que tienen plena
capacidad de obrar pero que, habiendo sufrido un accidente o padeciendo una enfermedad fisica
o mental que pueda producirles una disminucion de su capacidad, ven su grado de comprension

seriamente afectado, impidiéndoles gobernarse por si mismos.

En estos casos no observamos un proceso de incapacitacion legal que decida finalmente
si han de ser sometidos a un mecanismo de asistencia o proteccion determinado, sino que se
sustituye su voluntad y su consentimiento por el de un representante legal, y a falta del mismo,
por el de las personas vinculadas a él por razones familiares o de hecho. En el caso de los
menores de edad podemos tener claro quién es el representante legal, pero en el caso de adultos,
con los que partimos de una presuncién de plena capacidad de obrar, no poseemos una figura
de representacion legal predefinida, dado que inicialmente no es necesaria. De esta manera,
acudiendo al art. 5.3 de la Ley 41/2002, relativo a la titularidad del derecho a la informacion
asistencial, obtendremos la solucion a la pregunta de quién ostentara realmente esta
representacion, y seran aquellas personas vinculadas al paciente por razones familiares o de
hecho!!!. Todo ello siempre que no nos encontremos frente a un supuesto en el que un paciente
haya otorgado un instrumento de instrucciones previas que defina quién sera el encargado de

que se respeten sus voluntades (de nuevo, aparece nuestro representante/nuntius).

La proteccion de las personas que no tienen capacidad para expresar su consentimiento

se encuentra recogido en el art. 6 del Convenio de Oviedo, ratificado por Espafa el 20 de

11 E] articulo 5.3 indica literalmente: “Cuando el paciente, segin el criterio del médico que le asiste, carezca de
capacidad para entender la informacion a causa de su estado fisico o psiquico, la informacién se pondra en
conocimiento de las personas vinculadas a €l por razones familiares o de hecho”. Encontramos una primera
alusion a la sustitucion familiar en casos de incapacidad de hecho o sobrevenida para una persona que,
originalmente, gozaba de plena capacidad de obrar, y que no se ha visto envuelta en un proceso de incapacitacion
judicial.
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octubre de 1999, cuyo epigrafe 3° enuncia que en caso de que una persona mayor de edad se
encuentre en una situacion de incapacidad para expresar su consentimiento, ésta debera
intervenir en el procedimiento de autorizacion, en la medida de lo posible. De ahi que, a pesar
de esta situacion de incapacidad, habra de tenerse en consideracion la opinion de la persona en
cuestion. El hecho de que un paciente se encuentre transitoriamente incapacitado para tomar
decisiones y su consentimiento se vea sustituido por el de un representante familiar no impide
que se deba consultar su parecer sobre los cuidados y tratamiento, en atencion a lo cual se vera
perpetuado el respeto a la autonomia de la voluntad y, por ende, el respeto a su dignidad
personal.

AUn con todo lo dicho, en los casos de incapacidad de hecho va a terminar siendo el
profesional sanitario quien vaya a tener un papel fundamental para la toma final de la decision
adecuada. En aquellas situaciones en las que exista un posible desacuerdo entre la opinion del
paciente, del familiar que lo “represente” y del médico encargado de su atencion, se atendera
en todo momento en cuenta la decision que vaya a reportar el mayor beneficio para la vida o
salud del paciente. De la misma forma que ocurria para los pacientes menores de edad, se
soluciona el posible conflicto entre familiares y bienestar del paciente mediante una
ponderacion del beneficio que reportara al paciente la continuacion de determinados
tratamientos. Este tipo de decisiones se basan en varios de los principios basicos de la bioética,
el de no maleficencia y el de beneficencia, que sustentan la atencion sanitaria, y que proclaman
que la atencidn debe orientarse a garantizar que los seres humanos no seran dafiados, Yy que se

intentara hacer el bien o ayudar a los demas en sus necesidades*!?.

La exigencia de la toma de decisidbn mas acertada para las necesidades de la persona
adulta que esta siendo representada o, en ocasiones, practicamente sustituida, se refuerza
ademas por el derecho a la dignidad que pertenece a cualquier paciente. Si acudimos a la
doctrina establecida por el Tribunal Constitucional, entre otras, en la Sentencia 120/1990, de
27 de junio, seglin la cual “la dignidad ha de permanecer inalterada cualquiera que sea la
situacion en que la persona se encuentre... constituyendo, en conSecuencia, un minimo
invulnerable que todo estatuto juridico debe asegurar, de modo que, sean unas u otras las

limitaciones que se impongan en el disfrute de los derechos individuales, no conlleven al

112 Gracia Guillén, D. (2008) Fundamentos de Bioética. Triacastela.
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menosprecio para la estima que, en cuanto ser humano, merece la personal!®”, entenderemos
hasta qué punto es importante recordar el alcance del derecho a la dignidad de las personas que
se ven sometidas a tratamientos sanitarios. De ahi que la intervencion de un tercero que ostente
la condicion de representante de hecho o legal debe encaminarse a procurar, ya no solo el
favorecimiento de la salud del representado, sino el respeto a su dignidad inherente.

Entrando a valorar a las personas que han sido incapacitadas judicialmente, sabemos,
segun el art. 199 y 200 CC, que este proceso se va a llevar a cabo en aquellas personas que,
padeciendo una enfermedad o deficiencia persistente de carécter fisico o psiquico, no puedan
gobernarse por si mismas, y se vean envueltos en un proceso judicial que los declare incapaces
por sentencia judicial. Esta limitacion de su capacidad tiene que ser necesariamente sustituida
0 completada por una persona, siendo los cargos fundamentales segln la Ley 13/1983 de 24 de
octubre de modificacion del Cédigo civil el tutor y el curador, como ya hemos visto con
anterioridad. Del mismo modo, la sentencia que declare la modificacion de la capacidad debera
determinar la extension y limites de la misma, asi como ese régimen al que quedara sometida

la persona incapacitada, en virtud del art. 760.1 LEC.

En el ambito que estamos estudiando, aparecen mencionadas estas personas
incapacitadas judicialmente en la Ley 41/2002 en dos epigrafes concretos. Por una parte, el art.
5.2 en relacion a la titularidad del derecho a la informacion, cuando se indica que el paciente
sera informado, incluso en caso de incapacidad, segun sus posibilidades de comprensién. Por
otra parte, el art. 9.3.b, cuando se trate de un paciente cuya capacidad se encuentre modificada

judicialmente y asi conste en la sentencia (se observa una clara relacion con el art. 760.1 LEC).

Como ya habiamos indicado en el caso de los menores de edad, las personas con
incapacidad legal van a precisar el otorgamiento de un consentimiento por representacion. Tal
como se ha adelantado en anteriores epigrafes, en el caso de los mayores de edad se dara esta
representacion cuando de la sentencia que haya modificado su capacidad se extraiga cuales son
los limites de la misma. En los casos de incapacidad de hecho se hara preciso estipular cual de
las personas vinculadas al paciente por razones familiares o de hecho se encargara de otorgar

dicho consentimiento. Al respecto, dedicaremos un epigrafe concreto acerca de los conflictos

113 En términos semejantes se expresa el Alto Tribunal en SSTC 57/1994; 120/1990; 137/1990. Aunque
ciertamente las situaciones en las que se presentan las Sentencias citadas distan mucho de la clase de pacientes
de los que estamos hablando, el respeto al derecho a la dignidad del paciente es el mismo.
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que pueden surgir al no aparecer en la Ley un orden de preferencia de familiares con potestad

para otorgar dicho consentimiento informado o para servir de apoyo cuando sea necesario.

Esta cuestion tiene especial significado cuando hablamos de decisiones sanitarias que
afectan a personas con capacidad juridica modificada, a las que, por la propia naturaleza de la
situacion, no es facil trasladar el contenido pleno de los actos médicos de que se trate. Dichas
personas precisan de algun tipo de apoyo, mas aun cuando los actos sanitarios tienen caracter
invasivo, sin que dicho apoyo resulte sustitutivo. Aun asi, se debe tener en cuenta que en

ocasiones sera vital que se adopten decisiones que a menudo revisten caracter de urgencia®*.

4.6. Marco normativo internacional del consentimiento prestado en la persona con

discapacidad y en la persona con capacidad modificada judicialmente.

Hablaremos en concreto de la Convencion de las Naciones Unidas de los Derechos de
Personas con Discapacidad - CNUDPD, dado que la normativa especifica de la Unién Europea
relativa a los derechos de las personas con discapacidad, la Directiva 2000/78/CE del Consejo,
de 27 de noviembre de 2000, relativa al establecimiento de un marco general para la igualdad
de trato en el empleo y la ocupacion, trata de establecer unos requisitos minimos para que los
Estados miembros apliquen modificaciones para que no exista discriminacion, sobre todo, en

el ambito laboral.

El art. 12 de la CNUDPD dispone el igual reconocimiento como persona ante la ley en

los siguientes términos:

“1. Los Estados Partes reafirman que las personas con discapacidad tienen derecho en todas
partes al reconocimiento de su personalidad juridica.

2. Los Estados Partes reconoceran que las personas con discapacidad tienen capacidad
juridica en igualdad de condiciones con las demas en todos los aspectos de la vida.

3. Los Estados Partes adoptaran las medidas pertinentes para proporcionar acceso a las
personas con discapacidad al apoyo que puedan necesitar en el ejercicio de su capacidad

juridica.

114 Asociacién Espafiola de Fundaciones Tutelares. (2016) La aplicacién de la Convencién Internacional sobre los
Derechos de las Personas con Discapacidad (CDPD) en relacion al consentimiento informado de las personas con
discapacidad intelectual con capacidad juridica modificada. En Anales de Derecho y Discapacidad. Ediciones
Cinca.
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4. Los estados Partes aseguraran que en todas las medidas relativas al ejercicio de la capacidad
juridica se proporcionen salvaguardias adecuadas y efectivas para impedir los abusos de
conformidad con el derecho internacional en materia de derechos humanos.

Esas salvaguardias aseguraran que las medidas relativas al ejercicio de la capacidad juridica
respeten los derechos, la voluntad y las preferencias de la persona, que no haya conflicto de
intereses ni influencia indebida, que sean proporcionales y adaptadas a las circunstancias de
la persona, que se apliquen en el plazo mas corto posible y que estén sujetas a examenes
periédicos por parte de una autoridad o un o6rgano judicial competente, independiente e
imparcial. Las salvaguardias seran proporcionales al grado en que dichas medidas afecten a
los derechos e intereses de las personas.

5.- Sin perjuicio de lo dispuesto en el presente articulo, los Estados Partes tomaran todas las
medidas que sean pertinentes y efectivas para garantizar el derecho de las personas con
discapacidad, en igualdad de condiciones con las demas, a ser propietarias y heredar bienes,
controlar sus propios asuntos econémicos y tener acceso en igualdad de condiciones a
préstamos bancarios, hipotecas y otras modalidades de crédito financiero, y velaran por que
las personas con discapacidad no sean privadas de sus bienes de manera arbitraria.”

La entrada en vigor de la Convencion en Espafia provoco una marea de criticas entre
determinados sectores de la doctrina al plantearse la validez del sistema de incapacitacion
judicial que se regula en el ordenamiento juridico espafiol, asi como las figuras de la
representacion del tutor y la completa sustitucion de la persona con capacidad modificada
judicialmente por aquél. La tardanza en la adaptacion normativa, mediante Ley 26/2011, de 1
de agosto, de adaptacion normativa a la Convencion!®® y el posterior Real Decreto Legislativo
1/2013, de 29 de noviembre, por el que se aprobo el Texto Refundido de la Ley General de los
Derechos de las Personas con Discapacidad, acercaron el ordenamiento juridico espafiol a la
intencién de asistencia que se vislumbraba en la Convencion, pero se mantuvo el sistema de
proteccion de las personas con discapacidad basado en la incapacitacion judicial con

sometimiento a tutela o curatela®?®.

Sin embargo, en el Anteproyecto de Ley por el que se reforma la legislacién civil y
procesal en materia de discapacidad, presentada en verano de 2018, se ha buscado la

introduccién de importantes novedades en el tratamiento de la discapacidad, introduciendo un

115 Cuyo articulo 7 llevaba a cabo la modificacion de la Ley 41/2002 con respecto a la prestacién del
consentimiento por representacion, la atencion a la dignidad personal, la participacion en la toma de decisiones
y la oferta de medidas de apoyo pertinentes, aunque en este Ultimo caso la Ley venia a referirse en particular a
los formatos especificos de informacidn para personas afectadas de ceguera o de sordera.

116 Al respecto, la STS de 29 de abril 2009, se declaré que la cuestién fundamental que suscita la Convencién de
Nueva York consiste en integrar la proteccién debida con las situaciones de falta de capacidad para entender y
querer, partiendo del hecho indiscutible de que la privacion del ejercicio de todos o parte de los derechos que
ostenta la persona en cuanto tal solo puede ser admitida en cuanto que con ella se trata de protegerla,
articulando un sistema adecuado a tal fin.
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nuevo sistema en el que predomina el respeto a la voluntad y las preferencias de la persona
sometida a estos regimenes, abandonando el predominio a la sustitucion en la toma de

decisiones.
Con respecto a la salud, el art. 25 de la Convencidn establece que:

“Los Estados Partes reconocen que las personas con discapacidad tienen derecho a gozar del
mas alto nivel posible de salud sin discriminacion por motivos de discapacidad. Los Estados
Partes adoptaran las medidas pertinentes para asegurar el acceso de las personas con
discapacidad a servicios de salud que tengan en cuenta las cuestiones de género, incluida la
rehabilitacion relacionada con la salud. En particular, los Estados Partes:

a) Proporcionaran a las personas con discapacidad programas y atencion de la salud gratuitos
0 a precios asequibles de la misma variedad y calidad que a las demas personas, incluso en el
ambito de la salud sexual y reproductiva, y programas de salud publica dirigidos a las
poblacion;

b) Proporcionaran los servicios de salud que necesiten las personas con discapacidad
especificamente como consecuencia de su discapacidad, incluidas la pronta deteccion e
intervencién, cuando procede, y servicios destinados a prevenir y reducir al maximo la
aparicion de nuevas discapacidades, incluidos los nifios y las nifias y las personas mayores;

¢) Proporcionaran esos servicios lo més cerca posible de las comunidades de las personas con
discapacidad, incluso en las zonas rurales;

d) Exigiran a los profesionales de la salud que presten a las personas con discapacidad atencion
de la misma calidad que a las demas personas sobre la base de un consentimiento libre e
informado, entre otras formas mediante la sensibilizacion respecto de los derechos humanos,
la dignidad, la autonomia y las necesidades de las personas con discapacidad a través de la
capacitacion y la promulgacion de normas éticas para la atencion de la salud en los &mbitos
publico y privado;

e) Prohibiran la discriminacion contra las personas con discapacidad en la prestacién de
seguros de salud y de vida cuando éstos estén permitidos en la legislacion nacional, y velaran
por que esos seguros se presten de manera justa y razonable.

f) Impediran gue se nieguen, de manera discriminatoria, servicios de salud o de atencidn de la
salud o alimentos sdlidos o liquidos por motivos de discapacidad.”

La relacion entre estos dos articulos de la Convencion nos da una primera idea de la
importancia que debe prestarse al respeto a la participacion y a las decisiones de las personas
adultas con discapacidad en el &mbito de su propia salud y, desde luego, que el concepto basico
que se debe respetar y alentar es el del apoyo para que la persona con discapacidad ejerza su

capacidad juridica.

Por su parte, el Comité sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad ha venido

desarrollando diversas observaciones a los informes periddicos enviados por Espafia para
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valorar las modificaciones y adecuacion a los principios de la CNUDP. Asi, en septiembre de
2011 se lleva a cabo un examen de los informes presentados por los Estados partes en el que se
detallan las regulaciones especificas que deberian ser susceptibles de cambio al no coincidir

con los principios generales de la Convencidn.

Con respecto a la libertad y seguridad de la persona (art. 14 de la Convencién), y la
necesidad de que cualquier medida que se tome en el ambito sanitario, en particular en los

servicios médicos relacionados con la salud mental, el Comité dice:

“[...] 35. El Comité toma nota del régimen juridico que permite el internamiento de las
personas con discapacidad, incluidas las personas con discapacidad intelectual y psicosocial
("enfermedad mental™), en establecimientos especiales. Le preocupa que, segln se informa, se
tienda a recurrir a medidas urgentes de internamiento que contienen solo salvaguardias ex post
facto para las personas afectadas. Le inquietan igualmente los malos tratos de que, segun se
informa, son objeto las personas con discapacidad internadas en centros residenciales o en
hospitales psiquiatricos.

36. ElI Comité recomienda al Estado parte que revise sus disposiciones legislativas que
autorizan la privacion de libertad por motivos de discapacidad, incluidas las discapacidades
mentales, psicologicas o intelectuales; que derogue las disposiciones que autorizan el
internamiento forzoso a causa de una incapacidad manifiesta o diagnosticada, y que adopte
medidas para que los servicios médicos, incluyendo todos los servicios relacionados con la
salud mental, se basen en el consentimiento otorgado con conocimiento de causa por el
interesado./...] ”.

LaLey 26/2011, de 1 de agosto, de adaptacion normativa a la CIDPD pretendié ahondar
en el modelo social de la discapacidad, salvaguardar los derechos de tales personas y favorecer
la toma de decisiones en todos los aspectos de su vida. Entre otras, modificd la Ley 51/2003,
de 2 de diciembre, de igualdad de oportunidades, no discriminacion y accesibilidad universal
de las personas con discapacidad (desde ahora, Ley 51/2003), proclamando en su art. 8.2
(modificado):

“Los poderes publicos adoptaran las medidas de accion positiva suplementarias para aquellas
personas con discapacidad que objetivamente sufren un mayor grado de discriminacién o
presentan menor igualdad de oportunidades, como son las mujeres con discapacidad, los nifios
y nifias con discapacidad, las personas con discapacidad con mas necesidades de apoyo para
el ejercicio de su autonomia o para la toma libre de decisiones y las que padecen una mas

acusada exclusion social por razén de su discapacidad, asi como las personas con discapacidad
que viven habitualmente en el medio rural”.

Asimismo, la Ley 41/2002 tuvo su propia modificacion con respecto a la prestacién del
consentimiento por representacién, donde se incidié en la importancia de la atencion a la

dignidad personal del paciente y al respeto a la participacion durante la toma de decisiones.
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Mediante esta modificacion se aplicé la novedad de las medidas de apoyo pertinentes en funcién
de las necesidades de cualquiera de los pacientes que tuvieran que verse acogidos a la figura

del consentimiento por representacion.

En relacion con los principios y obligaciones generales establecidos por el Convenio,
recogidos en sus articulos del 1 al 4, el Comité establecio unas observaciones finales en el afio
2019, al no observar consonancia con el modelo de discapacidad basado en los derechos
humanos, de manera que no goza del modelo de discapacidad establecido en la Convencidn,

perdiendo asi el amplio alcance que en la misma se prevé. Asi, el Comité indica:

“6. Preocupa al Comité que varias leyes y politicas nacionales, regionales y municipales, en
particular el texto refundido de la Ley General de Derechos de las Personas con Discapacidad
y de su Inclusién Social (2013) y la Ley de Promocién de la Autonomia Personal (2006), no
estén en consonancia con la Convencion ni con el modelo de discapacidad basado en los
derechos humanos. Al Comité le preocupa que esta falta de armonizacion dé lugar a la
utilizacion del modelo médico de la discapacidad, en el marco del cual las personas son
clasificadas segun el diagndstico y excluidas del amplio alcance previsto en la Convencién,
segun la cual la discapacidad se reconoce en relacién con las deficiencias y las barreras
presentes en el entorno social, sobre todo en el caso de la discapacidad psicosocial. También
preocupan al Comité:

a) El predominio de un enfoque paternalista y la ausencia de disposiciones basadas en los
derechos humanos en los sistemas de salud mental, asi como la falta de estrategias explicitas
destinadas a garantizar que las personas con discapacidad estén protegidas contra la
discriminacion y el maltrato;

7. EI Comité recomienda al Estado parte que revise y enmiende todas las leyes, politicas y
practicas relativas a la prestacidn de servicios para las personas con discapacidad a todos los
niveles y en todas las comunidades auténomas, de conformidad con los principios consagrados
en la Convencién y en consonancia con el modelo de la discapacidad basado en los derechos
humanos. El Comité recomienda también al Estado parte que:

a) Disefe y apligue una politica centrada en garantizar el pleno respeto de los derechos de
las personas con discapacidad, en particular con discapacidad psicosocial, entre otras cosas
velando por la aplicacién de disposiciones basadas en los derechos humanos en los sistemas
de salud mental;/...] ”.

En ese mismo informe del afio 2019, se hace también referencia a la preocupacion que
el Comité contintia teniendo frente al mantenimiento de la vigencia en Espafia del art. 763 de
la Ley de Enjuiciamiento Civil, que permite que las personas con discapacidad psicosocial o
intelectual puedan ser internadas involuntariamente en instituciones en las que pueden verse
privados de su libertad, ademas de ser sometidas a tratamientos médicos forzados y medidas de

contencién mecénica.
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El estudio del art. 14 de la Convencion, de libertad y seguridad de la persona, choca
tanto con los internamientos involuntarios como con la imposicion de determinadas medidas,
como la obligacion de los pacientes con estas patologias psicosociales de mantener su
adherencia a un tratamiento psicoactivo concreto, para el acceso a los servicios de apoyo
psicosocial y de vivienda. La carencia de disposiciones suficientes que puedan garantizar la
accesibilidad y la provisibn de ajustes razonables, asi como de medios de apoyo
individualizados a las personas con discapacidad que se encuentran recluidos en

establecimientos especializados es otra de las preocupaciones del Comité.

Desde entonces se pide a Espafia que se derogue el articulo de la LEC ya mencionado,
de manera que se garantice que las disposiciones relativas a la salud mental tengan un enfoque
basado en derechos humanos, para que la normativa espafiola encuentre su verdadero acomodo
basados en la proteccion y apoyo de este colectivo, abandonando asi el enfoque paternalista que

ha guiado la regulacion hasta nuestros dias.
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5. FIGURAS DE CONFLICTO EN EL AMBITO DE LA
REPRESENTACION SANITARIA.

5.1. La esterilizacion de las personas “disminuidas psiquicas”.

Ya sabemos que, en todo caso, cualquier intervencion que se lleve a cabo a una persona
con capacidad modificada judicialmente, o sin la capacidad suficiente de entender y querer,
debe efectuarse en su propio beneficio directo. Este beneficio directo estd claro cuando la
intervencién redunda en el mantenimiento de la vida de una persona, pero aparecen casos en
los que el beneficio es dificil de apreciar, sobre todo cuando dicho procedimiento puede

entrafiar importantes secuelas o graves riesgos para la vida o la salud.

En el caso de la esterilizacion, debemos tener en cuenta que la misma es considerada
como una lesidn fisica segtin el Codigo Penal espariol*!’ (desde ahora, CP), que establece, en
su art. 149 que “el que causara a otro,; por cualquier medio o procedimiento, (...) la esterilidad,
(...) sera castigado con la pena de prision de seis a 12 aiios”. A pesar de esta tipificacion, se
opto por despenalizar las esterilizaciones que fueran voluntarias o consentidas. Asi, el art. 156,
parrafo 1° CP establece que “el consentimiento valida, libre, consciente y expresamente emitido
exime de responsabilidad penal en los supuestos de trasplante de érganos efectuado con
arreglo a lo dispuesto en la Ley, esterilizaciones y cirugia transexual realizadas por
facultativo”. De manera que, ante la inexistencia de un consentimiento valido por parte de la
persona a la que se le va a practicar una esterilizacion (sea menor de edad o persona con
capacidad modificada judicialmente), estariamos ante supuestos subsumibles en el art. 149.1
CP.

Sin embargo, se consideran despenalizados los supuestos de esterilizacion en los que el
6rgano judicial haya sido quien lo haya acordado, en funcién de la imposibilidad de una persona
a prestar en modo alguno el consentimiento segln el primer parrafo del art. 156, siempre que

“se trate de supuestos excepcionales en los que se produzca grave conflicto de bienes juridicos

117 Aprobado por Ley Organica 19/1995, de 23 de noviembre del Cédigo Penal.
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protegidos, a fin de salvaguardar el mayor interés del afectado, todo ello con arreglo a lo

establecido en la legislacion civil .

Sobre la doctrina constitucional en torno a la esterilizacion de los disminuidos psiquicos,
la verdadera finalidad que se pretende con la esterilizacion es facilitar al incapaz el ejercicio de
la sexualidad sin las consecuencias que lleva aparejadas, como derecho indirectamente
reconocido en el articulo 49 de la CE que ampara el derecho al libre desarrollo de la
personalidad. Es la proteccion de este derecho lo que justifica que se intervenga sobre la
integridad corporal de un incapaz, promovida dicha accion por sus representantes legales,
mientras no peligre su vida. Del mismo modo, también se pretende impedir que estas personas

puedan asumir los deberes propios de la patria potestad.

Desde luego, la doctrina mantenida por el TC en otras sentencias respecto al derecho
fundamental a la integridad fisica resulta contradicha por esta STC 215/1994, de 14 de julio,
por la quiebra del derecho a la integridad corporal. Con todo, a este respecto, recordar los votos
particulares a la sentencia de los Magistrados Gabaldon Lépez y Mendizabal Allende, que
sostuvieron su disconformidad al considerar vulnerado el articulo 15 CE, por entender que la
finalidad pretendida por la norma no era sino lograr la tranquilidad de los guardadores del

incapaz, al fin y al cabo promotores de la autorizacion de esterilizacion*!®,

En la Sentencia que estamos mencionando, el TC parte de un presupuesto béasico, que
es que “la esterilizacion de los discapacitados psiquicos afecta indudablemente al ejercicio de
la voluntad propia y al derecho a la integridad fisica proclamada en el art. 15 CE, por cuanto
que se trata de una intervencion corporal practicada sin su consentimiento, ablativa de sus

potenciales genéticas e impeditiva del ejercicio de su libertad de procreacion (...) .

Desde ahi, la justificacion al Alto Tribunal se desarrolla mediante diversos motivos
fundamentados en determinadas figuras de conflicto para considerar constitucional la
esterilizacion mediante procedimiento promovido por un representante, como son los

siguientes:

118 Sobre esta cuestion, Chimeno Cano, E (2000) “Acerca de la esterilizacién no curativa de incapaces”, en La
Ley, nim. 5039, de 24 de abril de 2000, paginas 1y 2.
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1. Lasustitucion del consentimiento del discapacitado.

Frente a este problema, el TC mantiene que si se permitiera la objecién en todo caso,
podria llegarse al rechazo indiscriminado de tratamientos y procedimientos indispensables para
la vida, 0 cuya ausencia acarrearian graves deficiencias fisicas o psiquicas, sobre todo en

aquellos casos en los que la esterilizacion puede haber sido indicada por un médico.

El problema de la sustitucion ha de apoyarse en la necesidad de que los padres asistan
en todo orden a los hijos, como parte de sus obligaciones parentales, contenidas en el art. 154
CC, de manera que si determinadas personas “...padecen una grave deficiencia psiquica, no
pueden cumplir adecuadamente las obligaciones que a los padres impone el art. 39.3.° de la
Constitucion en cuya virtud los padres deben prestar asistencia de todo orden a los hijos
habidos dentro o fuera del matrimonio, durante su minoria de edad y en los deméas casos en
que legalmente proceda”, estas obligaciones no podrian ser cumplidas de modo adecuado ni

acorde a la ley.
2. Labusqueda del bienestar del incapaz.

El interés en la esterilizacion que justifica el TC también se apoya en la busqueda del
bienestar del incapaz, y lo hace en los siguientes términos “la finalidad de esa norma, tendente
siempre en interés del incapaz a mejorar sus condiciones de vida y su bienestar, [...] permite

afirmar su justificacion y la proporcionalidad del medio previsto para la consecucion de esos

fines”.

Aun asi, debemos cuestionarnos si el bienestar del incapaz se corresponde con su mayor
interés (tal como indica el CP en su art. 156.2, introducido por la reforma de 1995), o si esta
justificacion es acorde a los derechos de las personas con discapacidad, no respondiendo por

tanto a intereses puramente personales de sus representantes legales.
3. Laausencia de trato degradante.

El Alto Tribunal examina la doctrina del Tribunal Europeo de Derechos Humanos
(desde ahora, TEDH) al respecto de la esterilizacién de persona incapaz, y concluye que no
puede compararse la nocidn de tratos inhumanos y degradantes o la tortura con un supuesto de

esterilizacion, tanto voluntaria como de personas con graves deficiencias psiquicas, dado que,
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mientras la esterilizacion busca exclusivamente el beneficio de quien se somete a esta
intervencion, los tratos inhumanos denotan la provocacion de padecimientos fisicos o psiquicos
ilicitos que se infligen de modo vejatorio con la intencion de humillar y doblegar la voluntad

de aquél que los padece®*®.

5.2. El conflicto entre familiares para la toma de decisiones en los casos de

otorgamiento de consentimiento por sustitucion.

Durante la tramitacién de la Proposicion inicial de Ley 42/2002 (124/000002) se
presento en el Congreso una enmienda, la nim. 43, por parte del Grupo Parlamentario Socialista
en la que se proponia un orden de prelacion al otorgamiento del consentimiento por sustitucion,
en concreto se adicionaba al articulo 7, apartado 2 a) un nuevo parrafo que hubiera tenido la
siguiente redaccion: «Se dara preferencia al conyuge o persona vinculada al enfermo por
analoga relacion de afectividad y, en su defecto, a los familiares de grado méas proximo y dentro

del mismo grado a los de mayor edad»*?°.

Al no prosperar la enmienda, el texto se mantuvo segln se estipuld en la redaccion
original, dando cabida a un posible conflicto que podria aparecer a la hora de la toma de
decisiones en esta situacion, y es, en efecto, quién es el sujeto mas apto para la toma de una
decision por sustitucion cuando, circunstancialmente, el paciente no es capaz de tomar sus
propias decisiones y no existe un documento que acredite su voluntad, tanto frente a las

intervenciones y tratamientos como a la designacion de un posible representante.

Frente a este problema, algunas leyes autonomicas optaron por establecer un orden de

prelacion en los siguientes términos:

En el caso de la legislacion gallega, la Ley 3/2002, de 28 de mayo, reguladora del
consentimiento informado y de la historia clinica de los pacientes, establece en su art. 6.1.a)
gue en estos casos, el derecho de otorgamiento del consentimiento por sustitucién lo tienen los

familiares o las personas vinculadas de hecho al paciente. ContinGa diciendo “En caso de

119 Manjon Rodriguez, J. B. (2014) “Reflexiones biojuridicas sobre la esterilizacion forzosa de personas con
deficiencia psiquica”. Revista Derecho y Salud. Vol. 24. Extraordinario.
120 Espafia. BOCG, num. B-134-4, 27/09/2001, p. 45.
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familiares, se dara preferencia al conyuge o, en su caso, a quien tenga la condicion legal de
pareja de hecho. En su defecto, a los familiares de grado més préximo y dentro del mismo

grado a los que ejerzan de cuidadores o, al falta de éstos, a los de mayor edad”.

A proposito de la legislacion del Principado de Asturias, se opta por dar una solucién
prevista para los Gltimos momentos de la vida, dado que es la Ley 5/2018, de 22 de junio, sobre
derechos y garantias de la dignidad de las personas en el proceso del final de la vida la que
desarrolla en su art. 7, relacionado con el Derecho a la informaci6n asistencial, tan intimamente
ligado al consentimiento informado, un orden para la recepcién de la informacion asistencial,

del modo que sigue:

“4. Cuando, a criterio del médico responsable, la persona que se halla bajo atencion sanitaria
esté en situacién de falta de capacidad para tomar decisiones, la recepcion de la informacion
asistencial corresponderd, por este orden:

a) A la persona designada como representante en las instrucciones previas.

b) A quien ostente su representacion legal.

c) Al cdnyuge no separado legalmente o de hecho o persona vinculada por analoga relacién de
afectividad.

d) Al hijo mayor de edad; si hubiese varios, seran preferidos los que convivan con la persona
afectada y el mayor al menor.

e) Al ascendiente méas préximo de menos edad.
f) A los parientes de grado mas proximo y, dentro del mismo grado, al de mayor edad”.

Si acudimos a la legislacion del Pais Vasco, encontramos cierta semejanza con la ley
asturiana, y es el art. 10 de la Ley 11/2016, de 8 de julio, de garantia de los derechos y de la
dignidad de las personas en el proceso final de su vida la que observa una jerarquia en las
personas capaces de dar su consentimiento basado en la informacion cuando el paciente se

encuentra en situacion de incapacidad, siendo el mismo:

“[...] si en opinién del médico responsable de su asistencia la persona que se halla bajo
atencion sanitaria se encuentra en situacion de incapacidad, tanto la responsabilidad de recibir
la informacion como la de dar o revocar el consentimiento basado en la informacion recaera
sobre las siguientes personas, por este orden:

a) La persona designada a tal efecto en el documento de voluntades anticipadas.

b) Quien ostente su representacion legal.
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c) El conyuge o la pareja unida con la persona enferma de forma estable en una relacion de
afectividad analoga a la conyugal y que viniera conviviendo con ella o que no hubiera iniciado
un proceso de separacion o divorcio.

d) Los familiares de grado mas cercano, y, dentro del mismo grado, el de mayor edad.
e) En ultima instancia, quien decidan las autoridades judiciales .

La diferencia principal con la ley asturiana radica en que se hace referencia a todas las
situaciones relacionadas con la informacion, sea el mero hecho de recibirla como de dar o
revocar consentimientos basados en la misma. En los parrafos siguientes, ademas, establece
una aclaracién con respecto a las personas con capacidad modificada judicialmente, y se da un
margen de apreciacion de la capacidad de hecho al médico responsable si la sentencia no indica
limitaciones al respecto de la prestacion de consentimiento en el ambito sanitario, derivando de

nuevo al mismo orden que hemos citado anteriormente.

La Ley Foral 11/2002, de 6 de mayo, sobre los derechos del paciente a las voluntades
anticipadas, a la informacion y a la documentacion clinica de Navarra establece en su art. 8.2.a
in fine que “Se dara preferencia al conyuge o persona vinculada al enfermo por analoga
relacion de afectividad, y, en su defecto, a los familiares de grado mas proximo y dentro del
mismo grado, a los de mayor edad” cuando nos encontremos frente a situaciones en las que el
enfermo no es capaz de tomar decisiones debido a que su estado fisico o psiquico no le permita
hacerse cargo de su situacion, solucionando la representacion en los casos de incapacidad legal

a quien tenga la tutela o curatela.

En Aragon, es la Ley 10/2011, de 24 de marzo, de derechos y garantias de la dignidad
de la persona en el proceso de morir y de la muerte, la que trata la toma de decisiones y el
consentimiento informado en las situaciones de incapacidad de hecho. Su art. 10 establece un
orden donde prima la persona que haya sido designada especificamente a tal fin en la
declaracion de voluntades anticipadas!?’ (como ya adelantdbamos en apartados anteriores
cuando tratabamos sobre la figura del representante-nuntius), seguida del conyuge o persona

vinculada por analoga relacién de afectividad y, finalmente, por el pariente mas préximo o

121 13 Ley 6/2002, de 15 de abril, de Salud de Aragdn, establece la designacion del representante sanitario
mediante la declaracién de voluntades anticipadas en su art. 15.1.b pero no establece la prioridad de la
representacion de familiares o allegados que se responsabilicen del paciente en situacion de incapacidad de
hecho en su art. 14, relacionado con el otorgamiento del consentimiento por sustitucién.
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allegado que se ocupe de él. Se deja la intervencién judicial para el hipotético caso en que no

existiera ninguno de los anteriores sujetos.

El art. 43 de la Ley 10/2014, de 29 de diciembre, de la Generalitat, de Salud de la
Comunidad Valenciana, sobre el Derecho al consentimiento informado, establece un orden de
prelacion en los casos de incapacidad de hecho, que da la preferencia “al conyuge no separado
legalmente o al miembro de la union de hecho formalizada de conformidad con la legislacién
vigente”, siendo la ausencia de este miembro el que da cabida a la entrada a la participacion en
el consentimiento informado ““al familiar de grado méas préximo y, dentro del mismo grado, el
de mayor edad”. Aun no haciendo referencia a la posibilidad de establecer un representante
sanitario en un documento de voluntades anticipadas, si que se menciona la posibilidad de que
el paciente, previa designacion por escrito y de forma indubitada, hubiera establecido que una
persona pudiera otorgar en su nombre el consentimiento informado, y que dicha designacion

debe ser preferente a todo lo anteriormente dicho.

La Ley 5/2010, de 24 de junio, sobre derechos y deberes en materia de salud de Castilla-
La Mancha, otorga la prioridad, en su art. 20.1.a, a la persona que hubiera sido designada
previamente por parte del paciente, a efectos de la emision en su nombre del consentimiento
informado, siendo la ausencia de esta designacion la que abre la posibilidad de prestacion de

consentimiento por las personas vinculadas al paciente por razones familiares o de hecho.

En el caso de La Rioja, aparece la figura del representante sanitario en su Ley 9/2005,
de 30 de septiembre, reguladora del documento de instrucciones previas en el ambito de la
sanidad, y se establece la posibilidad de que este documento contenga una prevision especifica
de representacion, pudiendo designarse a uno o varios representantes que tengan facultades para
tomar decisiones en lugar del paciente, siempre que (entre otros requisitos) éste hubiera
aceptado la designacion. También establece que, antes la existencia de varios representantes,
se debe indicar si actuaran de forma sucesiva o simultanea; y en este Gltimo caso, si lo haran de

manera mancomunada o solidaria.

La Ley 4/2015, de 23 de marzo, de derechos y garantias de la persona en el proceso de
morir de las Islas Baleares indica, en su art. 10, que se preferira a la persona que haya sido

designada especificamente para esta finalidad en la declaracion de voluntad anticipada, seguida
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de la persona designada para ocupar el cargo de tutor en documento publico notarial'?2, por el
cényuge o persona vinculada por una relacion de afectividad y, finalmente, los familiares de
grado més préximo, sin perjuicio de la decision de la autoridad judicial competente.

La Comunidad Auténoma de Andalucia ya habia establecido lo propio en su Ley 2/2010,
de 8 de abril, de derechos y garantias de la dignidad de la persona en el proceso de la muerte,
con la diferencia de que no se menciona expresamente la designacion de quien pudiera ocupar

el cargo de tutor en documento publico notarial.

Murcia se enfrenta al dilema del orden de los allegados que deben sustituir la voluntad
de un paciente incapaz circunstancialmente en la Ley 3/2009, de 11 de mayo, de los derechos y
deberes de los usuarios del sistema sanitario de la Region de Murcia. En su art. 46.2, sobre el
régimen de sustitucion, otorga un orden idéntico al de la Comunidad Valenciana, siendo
prioritaria la designacion previa del paciente, y frente a la ausencia de ésta, “el conyuge no
separado legalmente o con quien mantenga una unién de hecho acreditada; en su defecto, el
pariente de grado mas préximo y dentro del mismo grado, el de mayor edad”. En este caso no
se especifica qué clase de designacion es necesaria para que se entienda como vélida la eleccion
de un representante, pero la lI6gica obliga a que dicha eleccion quede reflejada en un documento

escrito, para asegurar el valido cumplimiento y otorgar seguridad juridica.

La Ley 21/2000, de 29 de diciembre, sobre los derechos de informacidn concernientes
a la salud y la autonomia del paciente, y la documentacion clinica, dado en Catalufia, se
mantiene en la misma redaccion de la Ley 41/2002, pero establece que en el documento de
voluntades anticipadas se podra designar un representante que sea interlocutor valido y
necesario con el equipo sanitario, que podra sustituirlo cuando no pueda expresar su voluntad

por si mismo.

En Castilla y Leon también se observa la misma redaccion que en la Ley 41/2002, y es
en el Decreto 30/2007, de 22 de marzo, por el que se regula el documento de instrucciones
previas en el ambito sanitario y se crea el Registro de instrucciones previas de Castilla 'y Ledn,

donde aparece la descripcion del contenido de dicho documento, y la posibilidad de designar

122 5eglin el art. 223 CC.
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un representante sanitario en el art. 6, asi como la necesidad de que se establezca el orden de

prelacion de los mismos en caso de existir varios.

En la Comunidad de Madrid se otorga un orden especifico en la Ley 4/2017, de Derechos
y Garantias de las Personas en el Proceso de Morir para la recepcion de la informacion y la
prestacién de consentimiento en caso de que el paciente se encuentre en un estado fisico o

psiquico que no le permita hacerse cargo de su situacién, siendo, segun el art. 9:

“a) A la persona designada como representante en las instrucciones previas.
b) A quien ostente su representacion legal.
c) Al cényuge o pareja de hecho, no separados legalmente.

d) A los parientes de grado mas proximo, hasta el cuarto grado y, dentro del mismo grado, al
de mayor edad.

e) A la persona que, sin ser conyuge o pareja de hecho, esté vinculada por analoga relacion de
afectividad y conviva con el paciente.

’

1) A la persona que esté a cargo de su asistencia o cuidado.’

Al igual que ocurre en la legislacion del Principado de Asturias, en el caso de personas
con capacidad modificada judicialmente, se acudira subsidiariamente a este mismo orden
cuando en la sentencia no se establezcan limitaciones respecto a la prestacion del

consentimiento y el médico responsable valore la capacidad de hecho del paciente.

El Parlamento de Canarias aprobd la Ley 1/2015, de 9 de febrero, de derechos y
garantias de la dignidad de la persona ante el proceso final de su vida, en la que establece que,
de no haber designado un representante mediante una manifestacion anticipada de voluntad, se
seguiran las disposiciones legales vigentes en la materia. Siendo la normativa de referencia la
Ley 41/2002, no existe un orden de preferencia entre los posibles familiares o allegados. Se
debe subrayar que, en todo caso, es necesario que la toma de decisiones y el ejercicio de la
representacion se desarrollen buscando el mayor beneficio del paciente y respetando su
dignidad personal, asi como la interpretacién en funcion de los deseos y valores que hubiera

expresado o formulado el paciente previamente.

Con esta vision general, parece l6gico pensar que hubiera sido necesario que se

estableciera un orden de prelacién para la toma de decisiones en el caso de las incapacidades
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de hecho en el ambito sanitario, dado que no ha sido un aspecto de la regulacién sanitaria que

se haya dejado fuera de la observacion por parte de los Parlamentos Autondmicos%,

Con todo, la capacidad que se le ha otorgado a las Comunidades Auténomas para que
regulen al respecto, ha dado lugar a una normativa bastante homogénea, a pesar de que en
algunos casos las menciones a la preferencia en la representacion se hayan incluido de manera
tardia en las consideraciones legales que prevén el cumplimiento de la defensa de la dignidad
de las personas en el proceso de la muerte.

5.3. La interrupcion voluntaria del embarazo en el caso de los menores y las personas

con capacidad modificada judicialmente.

La situacion de la interrupcion voluntaria del embarazo se regula en la Ley Organica
2/2010, de 3 de marzo, de salud sexual y reproductiva y de la interrupcion voluntaria del
embarazo (desde ahora, LO 2/2010), en cuyo art. 13.3 se requiere, entre los requisitos para que
se produzca dicha interrupcion, que “se realice con el consentimiento expreso y por escrito de
la mujer embarazada o, en su caso, del representante legal, de conformidad con lo establecido
en la Ley 41/2002, Béasica Reguladora de la Autonomia del Paciente y de Derechos y

Obligaciones en materia de informacion y documentacion clinica’*?,

Como ya se ha indicado, la Ley 41/2002 exige el consentimiento de los mayores de edad
en toda actuacion que se realice en dicho ambito, y permite el otorgamiento de dicho
consentimiento a los menores emancipados y a los menores mayores de 16 afios, pero no a los

menores de 16 afios, cuyo consentimiento se dara por sus representantes legales (vid. art. 9.3,c).

En el caso de las personas con capacidad modificada judicialmente se precisa, ademas
de su manifestacion de voluntad, el consentimiento expreso de sus representantes legales. De

existir conflicto, éste habria de resolverse conforme a lo dispuesto en el CC (vid. art. 9.5).

123 Para una lectura méas amplia del tema, Fernandez Campos, J. A (2011) El representante sanitario. En el libro
de comunicaciones La encrucijada de la incapacitacion y la discapacidad. Dirigido por Pérez de Vargas Mufioz,
J. La Ley.

124 pydiendo prescindirse del consentimiento expreso en los supuestos de riesgo inmediato grave para la
integridad fisica o psiquica, cuando no se pueda conseguir su autorizacion, y consultando si es posible, a sus
familiares o a las personas vinculadas de hecho a ella, vid. art. 9.2.b) Ley 41/2002.
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En consonancia con esta regulacion, originalmente el art. 13.4 de la LO 2/2010'?°
dispuso que “En el caso de las mujeres de 16 y 17 afios, el consentimiento para la interrupcion
voluntaria del embarazo les corresponde exclusivamente a ellas de acuerdo con el régimen
general aplicable a las mujeres mayores de edad”. Asi, no se establecia la necesidad de estas
menores de 18 y mayores de 16 afios tuvieran que contar con el consentimiento de al menos
uno de los representantes legales, sino que la redaccién original del art. 9.4 de la Ley 41/2002
establecia que “La interrupcién voluntaria del embarazo, la practica de ensayos clinicos y la
practica de técnicas de reproduccién humana asistida se rigen por lo establecido con caracter
general sobre la mayoria de edad y por las disposiciones especiales de aplicacion”. Siendo la
Ley Organica 9/1985, de 5 de julio, de reforma del articulo 417 bis del Codigo Penal la que
despenalizé en Espafia determinados supuestos de aborto, se dejé a la norma general (la Ley
41/2002), la regulacion del consentimiento, aplicAndose por tanto la redaccion original del art.
9.3.¢, relativo a los limites del consentimiento informado y consentimiento por representacion,

que indica, en su segundo parrafo, lo siguiente:

“Cuando se trate de menores no incapaces ni incapacitados, pero emancipados o con dieciséis
anos cumplidos, no cabe prestar el consentimiento por representacion. Sin embargo, en caso
de actuacion de grave riesgo, segun el criterio del facultativo, los padres seran informados y
su opinion sera tenida en cuenta para la toma de la decision correspondiente”.

Tras las modificacion obrada por la Ley Organica 11/2015, de 21 de septiembre, para
reforzar la proteccion de las menores y mujeres con capacidad modificada judicialmente en la
interrupcion voluntaria del embarazo, tanto la LO 2/2010 como la Ley 41/2002 vieron algunos
de sus articulos modificados, apareciendo un supuesto de excepcion a la autonomia plena de la
voluntad en menores mayores de 16 afios. Asi, se elimina de la LO 2/2010 el apartado 4° del
art. 13, que otorgaba la posibilidad de consentir en exclusiva a estas menores, y que afiadia que
“Al menos uno de los representantes legales, padre o madre, personas con patria potestad o
tutores de las mujeres comprendidas en esas edades debera ser informado de la decision de la
mujer”, y que se encontraba en consonancia con el segundo inciso del parrafo 2 del art. 9.3.c,

que sefialaba que “en caso de actuacion de grave riesgo, segun el criterio del facultativo, los

125 Ahora suprimido tras la aprobacién de la Ley Orgénica 11/2015, de 21 de septiembre, para reforzar la
proteccion de las menores y mujeres con capacidad modificada judicialmente en la interrupcion voluntaria del
embarazo.
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padres seran informados y su opinidn serd tenida en cuenta para la toma de la decision

correspondiente”?2®.

De manera que en la actualidad, el art. 9.5 de la Ley 41/2002 establece una excepcion a
la plena capacidad que se presume de manera general en la Ley a los mayores de 16 afios del

siguiente modo:

“Para la interrupcion voluntaria del embarazo de menores de edad 0 personas con capacidad
modificada judicialmente sera preciso, ademas de su manifestacion de voluntad, el
consentimiento expreso de sus representantes legales. En este caso, los conflictos que surjan en
cuanto a la prestacion del consentimiento por parte de los representantes legales, se resolveran
de conformidad con lo dispuesto en el Codigo Civil”.

El actual art. 13.3 de la LO 2/2010 mantuvo la Unica posibilidad de que no existiera
obligacion de obtener el consentimiento exclusivamente en los casos previstos por el art. 9.2.b)
de la Ley 41/2002, siendo estos casos los mismos que se prevé de forma general para la

obtencion del consentimiento informado:

“Cuando existe riesgo inmediato grave para la integridad fisica o psiquica del enfermo y no es
posible conseguir su autorizacion, consultando, cuando las circunstancias lo permitan, a sus
familiares o a las personas vinculadas de hecho a él”.

La aprobacion de la LO 2/2010, con la consiguiente modificacion en materia de
consentimiento y representacion de la Ley 41/2002 que promovio en la Ley Organica 11/2015
gue acabamos de citar, introdujo cambios concretos respecto al otorgamiento de consentimiento
por menor de edad mayor de dieciséis afios que aparté el supuesto de la interrupcion voluntaria
del embarazo de la regla general, dando lugar a un debate social y juridico en tanto que afectan
a menores de edad, a los que nuestra legislacién protege de forma intensa, y los derechos del

nasciturus, cuestion ya de por si polémica en nuestra sociedad.

Tan es asi que en el afio 2010 ya se habia presentado un recurso de inconstitucionalidad
frente a la norma, que se admiti6 a tramite en el mes de junio del mismo afio, y que vio negada

la suspension cautelar de determinados articulos, relativos principalmente a los plazos de

126 Que habia sido eliminado por la Ley 26/2015, de 28 de julio, de modificacién del sistema de proteccidn a la
infancia y a la adolescencia.
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interrupcion del embarazo®?’. A dua de hoy, aln no ha tenido respuesta por parte del Alto

Tribunal y continta siendo una cuestién discutida, dado el gran interés bioético que suscita.

5.4. Trasplante de Odrganos, donaciones de personas con capacidad modificada
judicialmente y donaciones de menores de edad.

La regulacion en Espafia acerca de los trasplantes se establece en una serie de normas
que observan tanto la extraccion y donacion de 6rganos, como la de tejidos y componentes
hematoldgicos (derivados sanguineos como los concentrados de hematies, el plasma y las
plaquetas). Ademas, se especifica si las extracciones que se dan para la posterior donacién
tienen un origen de donante fallecido o de donante vivo, existiendo alguna diferencia en el caso
de los donantes que han fallecido en el caso de que el donante fuera menor de edad, mayor de
edad con capacidad plena o mayor de edad con capacidad modificada judicialmente.

La norma bésica en esta materia en Espafia es la Ley 30/1979, de 27 de octubre, sobre
extraccion y trasplante de o6rganos (desde ahora, Ley sobre trasplantes), asi como el Real
Decreto 1723/2012, de 28 de diciembre, regulador de las actividades de obtencidn, utilizacion
clinica y coordinacion territorial de los drganos humanos destinados al trasplante!?® (desde

ahora, RD sobre trasplantes).

En el caso de las donaciones de 6rganos, cuando el donante es un fallecido, solo se
pueden extraer una vez obtenido el consentimiento o las autorizaciones requeridos por la ley,
no pudiendo efectuarse la extraccion si la persona fallecida se habia opuesto a ello. Sin
embargo, al ser Espafia un pais en el que se presupone la voluntad de la donacion de los 6rganos
tras la muerte, tiene que existir una oposicion expresa previa al fallecimiento por parte del

paciente!?®.

127 Espafia. Tribunal Constitucional. Pleno. Auto 90/2010, de 14 de julio de 2010. Deniega la suspension de
diversos preceptos de la Ley Orgéanica 2/2010, de 3 de marzo, de salud sexual y reproductiva y de la interrupcién
voluntaria del embarazo solicitada en el recurso de inconstitucionalidad 4523-2010, promovido por setenta y un
Diputados del Grupo Parlamentario Popular del Congreso.

128 También se tiene en cuenta el Convenio relativo a los Derechos Humanos y la Biomedicina — el ya nombrado
anteriormente Convenio de Oviedo —y su Protocolo adicional sobre el trasplante de 6rganos y de tejidos de origen
humano, dado en Madrid, a 11 de noviembre de 2014.

129 Vid. art. 5.2 de la Ley sobre trasplantes, que indica: “La extraccion de érganos u otras piezas anatémicas de
fallecidos podré realizarse con fines terapéuticos o cientificos, en el caso de que éstos no hubieran dejado

>

constancia expresa de su oposicion”.

86



En Espafa se prevé la posibilidad de que al donante se le pueda extraer un 6rgano no

vital en vida segun los requisitos que regula la Ley sobre Trasplantes, siempre que:

1.  Este donante sea mayor de edad y pueda prestar consentimiento informado. Y al respecto,
que el donante no padezca o presente deficiencias psiquicas, enfermedad mental o
cualquier otra condicion por la que no pueda otorgar su consentimiento en la forma
indicada. Tampoco podra realizarse la obtencién de 6rganos de menores de edad, aun con
el consentimiento de los padres o tutores.

2.  Se trate de un drgano, o parte de él, cuya obtencion sea compatible con la vida y cuya
funcién pueda ser compensada por el organismo del donante;

3. El donante sea informado previamente de las consecuencias, riesgos, Yy
contraindicaciones.

4. No exista compensacion alguna;

5. Laextraccion se realice en centros autorizados;

6.  Exista un receptor concreto al que se le vaya a implantar el 6rgano extraido, de manera

que se pretenda la mejora sustancial de su pronostico vital o sus condiciones de vida.

El procedimiento que regula esta demostracion de autonomia de la voluntad es un
expediente de jurisdiccion voluntaria, regulado por la Ley 15/2015, de 2 de julio, de
Jurisdicciéon Voluntaria (desde ahora, LJV). En el Titulo relativo a las personas (Titulo II),
aparece especificado este nuevo expediente relativo a la intervencidn judicial en aquellos casos

en los que se vaya a realizar una extraccion de 6rganos de donante vivo®®°,

Con respecto al Convenio de Oviedo y su relacion con los trasplantes y donaciones de
vivo en el caso de personas menores de edad o con capacidad juridica modificada, hemos de
partir de que el art. 19 del Convenio requiere que para que se pueda permitir la extraccion de
un 6rgano o tejido de una persona viva no debe existir el mismo 6rgano o tejido proveniente de

una persona fallecida. Igualmente se exige que no haya métodos terapéuticos alternativos de

130 Barcel6 Doménech, J. (2016) Minoria de edad y donacién de érganos de personas vivas: Estado de la cuestion
en Derecho espafiol. Revista da ESMAL. N° I, p. 7-23.
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eficacia comparable. Ademas, se exige que el consentimiento que se otorgue para ser donante

sea expreso y formal, y debe ser otorgado por escrito ante una autoridad 32,

En el caso de las personas sin capacidad plena se exige, segun el art. 20, que ademas el
donante no exprese su rechazo a la extraccion, de manera que no basta con el consentimiento
del representante legal, la autoridad publica o la institucion en la que se lleve a cabo el

procedimiento.

En estos casos el Convenio es cauto, y rechaza rotundamente la posibilidad de que un
menor de edad o una persona con capacidad juridica modificada se vean sometidos a la
extraccion de un 6rgano en cualquier caso. Sin embargo, en cuanto a la extraccion de tejido (v.
gr. médula Osea), la extraccion se considera apta cuando el destinatario de los tejidos es un
hermano del donante; de modo que se establecen una serie de requisitos especificos para este
procedimiento, que no haya otro donante compatible, que donante y receptor sean hermanos y

que la finalidad que se persiga con esa donacion sea preservar la vida del receptor®,

Como ya adelantabamos previamente, al respecto del uso de 6rganos para donacion, en
el RD sobre trasplantes se establecen requisitos de calidad y seguridad y se distingue segun el
donante sea persona viva o fallecida. Si se trata de un donante vivo, el art. 8.1, a) establece que
debe tratarse de persona mayor de edad, no permitiendo expresamente la obtencion de 6rganos
de menores de edad, aun con el consentimiento de sus padres o tutores (letra d). Si se trata de
personas fallecidas se presume en principio la conformidad del fallecido, pero si son menores

de edad, el art. 9.1, a), parr. 2°, establece que la oposicion a dicha extraccion “podra hacerse

131 para un estudio pormenorizado de los requisitos que se exigen para la extraccion en vivo, puede tomarse como
referencia: Garcia Velasco, L. “La extraccion de érganos de donantes vivos”. Repositorio Documental de la
Universidad de Valladolid. Julio de 2019.

132 Galan Cortés, J.C., Méjica, J., Carcaba Fernandez, M., et al. (2000) “Bioética practica. Legislacion y
jurisprudencia”. Editorial Colex, Espafia. A pesar de lo acertado de este manual con respecto a la aproximacion
bioética en los casos de extraccion y donacion de 6rganos y tejidos, no comparto la vision “infantil” que se le da
a lanegativa del donante menor de edad o con capacidad juridica modificada en los siguientes términos: “Pensemos
que el incapaz, por su minusvalia o su menor edad, se niega por temor e injustificadamente a someterse a una
intervencion, quizas por el miedo infantil a una jeringuilla, cuando lo que esté en juego es la salvacion de la vida
de un hermano del donante. Es de suponer que un rechazo de tal tipo no serd obstaculo para proceder a la
intervencion y que habra de estarse a la capacidad natural de entender y querer para poder apreciar o no la
existencia de un rechazo a la intervencion por parte del incapaz”. A mi juicio, una negativa supuestamente
injustificada no debe llevar a un rechazo sistematico de la voluntad del donante, sino a un ejercicio amplio de
estudio y comprensioén de las razones que llevan a dicha manifestacion de una decision, no sometiendo a una
persona a un procedimiento que no acepta, vulnerando su dignidad.
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constar por quienes hubieran ostentado en vida de aquéllos su representacion legal, conforme

a lo establecido en la legislacion civil”.

En cuanto al consentimiento para que el trasplante tenga lugar, el art. 17.1 dispone que
se requiere “el consentimiento previo y escrito del receptor o sus representantes legales,
conforme preve el articulo 9 de la Ley 41/2002, de 14 de noviembre, previa informacion de los
riesgos y beneficios que la intervencion supone, asi como de los estudios que sean técnicamente
apropiados al tipo de trasplante del que se trate en cada caso”. De tal manera que en el caso
de la recepcion de un drgano en menores o personas con capacidad modificada judicialmente,

tendremos que atenernos a las figuras de representacion que ya hemos estudiado.

Se establece un supuesto en el Real Decreto-ley 9/2014, de 4 de julio, por el que se
establecen las normas de calidad y seguridad para la donacién, la obtencion, la evaluacion, el
procesamiento, la preservacion, el almacenamiento y la distribucion de células y tejidos
humanos y se aprueban las normas de coordinacion y funcionamiento para su uso en humanos
(desde ahora, RDL 9/2014), en el que de un menor de edad 0 una persona que no pueda otorgar
su consentimiento (por deficiencias psiquicas, enfermedad mental, incapacitacion legal o
cualquier otra causa) pueden llegar a obtenerse determinadas células y tejidos. Tal supuesto
aparece mencionado en el art. 7, relativo a la donacion y obtencion de células y tejidos en
donantes vivos, que establece que podran obtenerse de estas personas células y tejidos que
resulten ser “residuos quirtrgicos o de progenitores hematopoyéticos!®® u otros tejidos o
grupos celulares reproducibles cuya indicacion terapéutica sea o pueda ser vital para el
receptor”. El consentimiento informado en estos casos se otorga por aquella persona que ostente

la representacion legal del sujeto que serd sometido a la extraccion de dichas células o tejidos.

Asi, podemos observar distintos escenarios en los que se puede volver a presentar la
figura de representacion en el ambito de la familia cuando se trata de la obtencion de 6rganos,

tejidos y células™®*:

e Enelcaso de los menores de edad:

o Envida:

133 Llamadas cominmente “células madre hematopoyéticas”.

134 Entre otras, arts. 8 y 9 del Real Decreto 1723/2012, de 28 de diciembre, por el que se regulan las actividades
de obtencidn, utilizacién clinica y coordinacion territorial de los 6rganos humanos destinados al trasplante y se
establecen requisitos de calidad y seguridad; art. 7 del RDL 9/2014; y otras normas.
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= Se prohibe la obtencién de 6rganos sélidos, aunque se cuente con el
consentimiento de sus padres o tutores.
= Se permite la obtencion de determinadas células y tejidos regenerables,
debiendo otorgar el consentimiento sus padres o tutores.
o Tras la muerte:
= Se permite la obtencién de 6rganos y tejidos, previo consentimiento
informado de sus padres o tutores.
En el caso de las personas con capacidad de hecho limitada o con capacidad modificada
judicialmente:
o Envida:
= Se prohibe la obtencidén de dérganos solidos, aunque se cuente con el
consentimiento de sus representantes, dado que se busca la posibilidad
de que el consentimiento se dé en la forma indicada por la Ley en el
momento previo a la extraccion.
= Se permite la obtencion de determinadas células y tejidos regenerables,
debiendo otorgar el consentimiento sus representantes legales.
o Tras la muerte:
= Se permite la obtencién de dérganos y tejidos, previo consentimiento
informado de sus representantes legales en el caso de las personas con
capacidad modificada judicialmente.
= Se exceptuan aquellas situaciones en las que, dotadas de capacidad, las
personas que Se encuentran en esta situacion previamente a su
fallecimiento, hubieran otorgado un documento que hiciera patente su
voluntad de ser donantes, como es el caso del documento de

instrucciones previas.

Para conseguir un marco comparativo con otros paises de nuestro alrededor, podemos

tomar como una muestra el estudio llevado a cabo por miembros de la ESOT® (European

Society for Organ Transplantation) en el afio 2012, en el que se recopilé informacion de los

trasplantes de vivo en la Union Europea y en otros 18 paises no miembros. Observamos que en

el caso de las donaciones de rifidn se aplicaba una contraindicacién absoluta a la donacion en

135 | ennerling, A., Lovén, C., Dor, F., et al. (2013) Living organ donation practices in Europe — results from an
online survey. Transplant International. Blackwell Publishing Ltd. Vol. 26. pp. 145-153.
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menores de 18 afios en casi todos los centros consultados, mientras que en 8 centros se permitié
la extraccion de vivo en menores de edad. En el caso de las extracciones de higado, ninguno de
los centros consultados aceptd un donante menor de edad.

En el entorno europeo, los paises que permiten la donacién tanto de tejidos como de
6rganos en el caso de menores de edad son Noruega, Suecia, Bélgica, Luxemburgo e Irlanda.
Ademés de determinados criterios minimos de edad y de comprension de la naturaleza,
significado y consecuencias de la donacion, asi como de la firma de un consentimiento
informado, el receptor tiene que ser un familiar directo del menor en la mayoria de los casos. A
pesar de ser paises que tienen en consideracion una vision mas amplia de la doctrina del menor

maduro, no se han dado casos de extraccion de 6rgano de donante vivo menor de edad*®.

Con estos datos, no es de extrafiar que algunos autores consideren como una opcion
factible el acercamiento a la idea del consentimiento informado aplicable a las personas
menores de edad que sean capaces de consentir, poniéndolo en comparacién con uno de los
criterios centrales de la CDN que indica que, en todas las acciones relacionadas con los
menores, se deben proteger sus intereses en primer lugar, y su voluntad debe tenerse en

consideracion en funcion de su edad y su madurez.

Sin embargo, dada la proteccion que merecen en nuestro ordenamiento juridico tanto
los menores como las personas con capacidad modificada judicialmente, y la férrea defensa que
se les procura, parece complicado que en Espafia pudiera darse una regulacion que aceptara
tempranamente esta situacion. Ademas, teniendo en cuenta que los arts. 5y 6 del Convenio de
Oviedo consideran fundamental recalcar que a aquella persona que no posea capacidad
suficiente para expresar su consentimiento solo podran efectuarsele intervenciones que
redunden en su propio beneficio, y que en el caso de que no tengan capacidad para expresar
dicho consentimiento, solo podra efectuarse con la autorizacion de su representante, autoridad,
0 una persona designada por la Ley, es dificil justificar en qué situaciones una extraccién de

6rgano de vivo de una persona sin capacidad plena le acabaria pudiendo beneficiart®’,

1% van Assche, K., Thys, K., Vansweevelt, T., et al. (2016) Living tissue and organ donation by minors:
Suggestions to improve the regulatory framework in Europe. Medical Law International. Vol. 16. (1-2). Pp. 58-
93.

137 Espafia. Convenio de Oviedo. Capitulo VI, articulo 20.2. De modo excepcional y en las condiciones de
proteccion previstas por la Ley, la extraccion de tejidos regenerables de una persona que no tenga capacidad para
expresar su consentimiento podra autorizarse si se cumplen las condiciones siguientes: i) si no se dispone de un
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Con todo, contamos con un caso sin precedentes en la justicia espafiola, un Auto del
Juzgado de Primera Instancia de Sevilla en el que se otorga una autorizacion a una menor de
17 afios para que se le realizara la extraccion de parte de su higado para la posterior donacion
del mismo a su propia hija (de 8 meses de edad).

En este supuesto, se admiti6 a trdmite la solicitud formulada por la madre de la menor,
y tras la exploracién de la misma, informandose por el responsable forense sobre la capacidad
de entender y conocer de la menor, ElI Ministerio Fiscal solicité que se dictase resolucion
conforme a la solicitud promovida®3,

En esta ocasion, Unica en Espafia, se entendié que, no siendo suficiente la voluntad del
tutor para aprobar la extraccién de un drgano (sin que existiera un fin diagndstico y mucho
menos terapéutico), se precisaba de la intervencion judicial para suplir la falta de capacidad de
la menor considerando, analégicamente, que este supuesto asi lo requeria, como ocurre en los

casos de esterilizacion del menor o del sujeto con capacidad modificada judicialmente®®®.

5.5. Menores, personas con capacidad modificada judicialmente e investigacion

biomédica.

La regulacion vigente en Espafia relativa a la investigacion biomédica junto a los
requisitos para la participacion, asi como las condiciones del otorgamiento de consentimiento
informado se encuentra dispersa en diversas normas de cardcter tanto nacional como

internacional**.

donante compatible capaz de prestar su consentimiento; ii) si el receptor es hermano o hermana del donante; iii)
si la donacidn es para preservar la vida del receptor; iv) si se ha dado especificamente y por escrito la autorizacion
prevista en los apartados 2 y 3 del articulo 6, segun la Ley y de acuerdo con la autoridad competente; v) si el
donante potencial no expresa su rechazo a la misma.

138 Barcel6 Doménech, J. (2016).

138 “No obstante el silencio normativo, no puede estimarse que para el supuesto de donacion de érganos baste el
consentimiento del tutor, considerando que, por analogia a los supuestos de esterilizacion del menor, deberd ser
autorizada por el Juez supliendo la falta de capacidad del mismo. Es necesario, por tanto, acudir al proceso
judicial, recabar el informe de especialistas, oir en su caso a la incapaz o0 menor, todo ello con la intervencién del
Ministerio Fiscal. El Tribunal Constitucional establece "La intervencién judicial”, como inexcusable para que
pueda otorgarse la autorizacion en el supuesto analogo de esterilizacidn, constituyendo la principal garantia a la
que estan subordinados todas las demds exigiendo los siguientes requisitos [...]”. AJPl 3/2007 — ECLI:
ES:JP1:2007:3A.

140 Seoane, J.A. y Alvarez Lata, N. (2020) El marco normativo de la Investigacion biomédica en personas con
demencia. Derecho Privado y Constitucién, 36, 131-177.
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5.5.1. Normativa internacional.

Para comenzar con las normas internacionales, citaremos el Convenio de Oviedo, ya
mencionado en anteriores apartados, que hace referencia a la investigacion cientifica en general,

y a la proteccion de aquellas personas que se prestan a un experimento de manera particular4,

Indica el Convenio de Oviedo que es fundamental que la persona que se preste a un
experimento haya sido informada de sus derechos y garantias, ademas de que se haya firmado
un consentimiento consignado por escrito de manera previa (vid. art. 15 relacionado con el art.
5) que podra ser retirado en cualquier momento. En lo que respecta a las personas que no tienen
capacidad para expresar su consentimiento, se entiende imprescindible que la actuacion que se
efectle sobre ellos redunde en su beneficio directo, y en el caso de estas personas sin capacidad,
solo podra efectuarse dicha intervencion en caso de contar con la autorizacion de su

representante, de una autoridad o de una persona o institucion designada por la Ley.

El Convenio diferencia el modo de intervencion en la toma de decisiones en funcion de
si es un menor de edad o una persona adulta sin capacidad de consentir. Este contraste radica
en la consideracion que de uno u otro se tiene en funcién de la toma de decisiones,
diferenciandose en el art. 6 a los menores, cuya opinion sera tomada en consideracion en
funcion de su edad y grado de madurez, de los adultos sin capacidad de consentir, que debera

intervenir, en la medida de lo posible, en el procedimiento de autorizacion.

Asi, mientras que el menor expresa una opinién que sera tenida en cuenta en mayor o
menor medida evaluando el grado de madurez que presente, al mayor de edad se le otorga una
via de intervencion que, puede entenderse, se base en la toma de decisiones mediante apoyos,

siendo ésta una visién acorde a la CDPD.

Y es respecto a la CDPD, ya mencionada respecto a la obtencion de consentimientos
informados en las intervenciones y tratamientos sanitarios en personas discapacitadas y con

capacidad modificada judicialmente, que podemos encontrar una obligacion hacia los Estados

141 Relacionado con el Convenio de Oviedo, en el afio 2005 se aprobd el Protocolo Adicional a la Convencién de
Derechos Humanos Relativos a la Biomedicina, relativo a la Investigacién Biomédica que no ha sido ratificado
por Espafia, pero de cuyas cuestiones se trata en la Ley de Investigacion Biomédica del afio 2007.
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parte de proteccion frente a los tratamientos forzosos o experimentales, diciendo el Convenio

en su art. 15 que:

“Ninguna persona serd sometida a tortura u Otros tratos o penas crueles, inhumanos o
degradantes. En particular, nadie ser4 sometido a experimentos médicos o cientificos sin su
libre consentimiento.

Los Estados Partes tomaran todas las medidas de caracter legislativo, administrativo, judicial
o de otra indole que sean efectivas para evitar que las personas con discapacidad, en igualdad
de condiciones con las demas, sean sometidas a torturas u otros tratos o penas crueles,
inhumanos o degradantes”.

Asimismo, el art. 25 de la CDPD exige a los profesionales de la salud que la prestacion
de la atencidn a las personas con discapacidad, ademas de tener que ser de la misma calidad
que a las demas personas, debera basarse en un consentimiento libre e informado, necesitando
por tanto que todos los profesionales se sensibilicen respecto a las declaraciones de derechos
humanos, que defienden la dignidad y autonomia de todas las personas. Y con respecto al
consentimiento que se puede otorgar por parte de las personas con discapacidad, en la
Observacion general N°1 del Comité sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad se
indica que:

“... Los Estados partes tienen la obligacion de exigir a todos los profesionales de la salud y la

medicina (incluidos los profesionales de la psiquiatria) que obtengan el consentimiento libre e

informado de las personas con discapacidad antes de cualquier tratamiento. /.../ los Estados

partes tienen la obligacion de no permitir que el consentimiento sea otorgado por personas que
sustituyan a las personas con discapacidad en la adopcién de decisiones, en nombre de ellas.

Todo el personal médico y sanitario debe velar por que se efectlie la consulta apropiada

directamente con la persona con discapacidad. Ese personal debe garantizar también, en la

medida de sus posibilidades, que los asistentes o personas encargadas de prestar apoyo no

sustituyan a las personas con discapacidad en sus decisiones ni tengan una influencia indebida
sobre ellas”.

De esta manera podemos observar que, en lo que se refiere a las personas con
discapacidad cognitiva, los instrumentos internacionales buscan la proteccion maxima de su
salud, tanto en los tratamientos ordinarios como en los experimentales, en base a la proteccién
de su autonomia para la toma de decisiones y de la posibilidad de la asistencia y el apoyo cuando

sea nhecesario.
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5.5.2. Normativa nacional.

La Ley 14/2007, de 3 de julio, de Investigacion biomédica establece una serie de
medidas para permitir la realizacion de una investigacion siendo sujetos de la misma los

menores de edad o las personas con capacidad limitada.

En el caso de las personas con capacidad limitada, el art. 4 de la Ley indica que en el
caso de tratarse de personas con capacidad modificada judicialmente, se otorgara el
consentimiento por representacion siempre y cuando no existan alternativas para la
investigacion, siempre que la investigacion redunde en beneficio de su salud y se respete la
dignidad de la persona, aunque siempre deberan participar en la medida de lo posible en la toma

de decisiones a lo largo del proceso de investigacion.

Es cierto que la Ley da una posibilidad en su art. 20 a que la persona con capacidad
modificada judicialmente otorgue el consentimiento si es que la sentencia judicial de
incapacitacion le autorizase expresamente para prestarlo en el caso de una investigacion
biomédica. De modo que podemos decir que, si no consta explicitamente indicado en una
sentencia de modificacion de la capacidad que la persona podra otorgar su consentimiento,
precisara del sistema de apoyos suficiente y que la decision se tome buscando exclusivamente

su bienestar.

Al respecto de los menores, en cuanto al otorgamiento del consentimiento, la Ley no
distingue las distintas situaciones en funcién de la edad en que puede encontrarse un menor de
edad (menor emancipado, menor no emancipado, mayor o menor de 16 afios, como si hace la
Ley 41/2002), y simplemente sefiala que se otorgara el consentimiento por representacion
cuando la persona sea menor de edad y no existan otras alternativas para la investigacion, siendo
proporcionada a la investigacion a desarrollar, efectuandose con respeto a la dignidad de la
persona y en beneficio de su salud, participando el menor en la medida de lo posible, segin su
edad y capacidades, en la toma de decisiones a lo largo del proceso de investigacion (vid. art.
4.2). La misma regla se aplica en la obtencion de muestras bioldgicas de menores (vid. art.
85.5).

Sin embargo, en la Disposicién Final Segunda se dispone que en lo no previsto en esta

Ley:
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“...seran de aplicacion la Ley 41/2002, de 14 noviembre, bésica reguladora de la autonomia
del paciente y de derechos y obligaciones en materia de informacion y documentacion clinica,
siempre que no sea incompatible con los principios de esta Ley, y la Ley Orgénica 15/1999, de
13 de diciembre, de Proteccion de Datos de Caracter Personal”.

Esta referencia nos lleva a plantearnos si podrian ser de aplicacion los criterios
establecidos en el art. 9.3.c de la Ley 41/2002, relativos al consentimiento por parte del
representante legal del menor, una vez oida su opinion, conforme a lo dispuesto en el art. 9 de

la LO de Proteccion Juridica del Menor.

En particular, con respecto a los ensayos clinicos, el Real Decreto 223/2004, de 6 de
febrero, por el que se regulan los ensayos clinicos con medicamentos, establecid unas
disposiciones muy concretas para que se pudieran llevar a cabo ensayos clinicos con menores,
que se mantuvieron en la redaccion del Real Decreto que lo derogo, el Real Decreto 1090/2015,
de 4 de diciembre, por el que se regulan los ensayos clinicos con medicamentos, los Comités

de Etica de la Investigacion con medicamentos y el Registro Espafiol de Estudios Clinicos.

Asi pues, el art. 4, relativo al Consentimiento informado, indica que sera de aplicacion
el art. 29 del Reglamento (UE) n. ° 536/2014 del Parlamento Europeo y del Consejo, de 16 de
abril de 2014*2 (sobre los ensayos clinicos de medicamentos de uso humano), asi como en los
articulos 8 y 9 de la Ley 41/2002.

En relacion con los menores, se entiende que cuando el menor tenga doce 0 mas afos,
debera prestar ademas su consentimiento para participar en el ensayo, no siendo suficiente con
el de sus progenitores (0 progenitor en caso de ser exclusivo o existencia de consentimiento

expreso o tacito del otro vid art. 156 CC) o del representante legal del menor.

Con respecto a las personas con capacidad modificada judicialmente, solo si se cumplen
todas las condiciones enumeradas en el articulo 31 del Reglamento (UE) n. ° 536/2014 del

Parlamento Europeo y del Consejo!*3, se podran realizar estos ensayos clinicos, y siempre que

142 Que indica en su primer epigrafe: “El consentimiento informado constara por escrito, estara fechado y firmado
por la persona que realice la entrevista contemplada en el apartado 2, letra c), y por el sujeto de ensayo o, si no
es capaz de dar su consentimiento informado, su representante legalmente designado tras haber sido debidamente
informado de conformidad con el apartado 2 [...] ”. Y que asimismo establece que el Reglamento se entendera si
perjuicio de que el Derecho nacional disponga que el documento de consentimiento pueda portar las firmas de la
persona incapaz y de su representante, o de que el menor que pueda formarse una opinién se le facilite la prestacion
de su propio consentimiento.

143 Que también sefialan la necesidad de que el sujeto de ensayo participe, en la medida de lo posible, en el
procedimiento de consentimiento informado. También se permite que pueda haber un riesgo y carga minimos para
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no se hubieran negado con anterioridad al comienzo de la ausencia de capacidad’*, si ademas
se hubiera obtenido el consentimiento informado previo del representante legal de la persona

participante en el ensayo.

5.6. Vacunacion de los menores, una cuestion controvertida.

La negativa a recibir determinados tratamientos o procedimientos debido a ciertas
convicciones ideoldgicas y religiosas se plantea en Espafia en el orden jurisdiccional desde hace
décadas. Desde la alimentacion forzosa en las huelgas de hambre llevadas a cabo por algunos
presos del GRAPO en los afios 80 del siglo pasado, hasta la negativa a la recepcion de
transfusiones de sangre por parte de pacientes Testigos de Jehova, la jurisprudencia ha ido

evolucionando y pronunciandose poniendo en boga diferentes principios constitucionales**.

Asi, desde unos primeros enfoques mas cercanos a la proteccion del derecho a la vida y
a la salud por encima del derecho a la libertad religiosa del Auto del Tribunal Constitucional
de 20 de junio de 1984, el criterio se ha ido acercando cada vez mas al acatamiento de la
voluntad del paciente!*® y a la exigencia de investigacion y respeto de los documentos de

instrucciones previas'*’.

Sin embargo, esta prevision de respeto a la autonomia de la voluntad se da
inequivocamente cuando el paciente es una persona adulta, pero no puede ser observado del

mismo modo cuando el receptor del tratamiento o de los cuidados es un menor de edad.

el sujeto, siempre que sean menores que el tratamiento estdndar de la enfermedad que padece, pudiendo ser las
normativas nacionales més estrictas.

144 Mediante, por ejemplo, un documento de instrucciones previas.

145 Guerrero Zaplana, J. (2004) EI consentimiento informado. Su valoracién en la jurisprudencia. Ley Basica
41/2002 y leyes autondmicas. Lex Nova. Espafia.

146 Como asi consta en la Sentencia de 18 de julio de 2002 del Tribunal Constitucional, que insiste en la prevalencia
del derecho a decidir referido a un nifio de 13 afios que se neg6 a recibir una transfusion sanguinea, con su posterior
fallecimiento debido a ello, derivado del asunto SAP HU 554/1996.

147 Tal como ocurri6 en marzo de 2019 en el Hospital San Jorge de Huesca, donde una joven tuvo que ser
intervenida por una apendicitis que derivd en una peritonitis y, ante la existencia de un documento de instrucciones
previas en el que se especificaba la negativa de la mujer a recibir una transfusion sanguinea, se acudié al Juzgado
de Instruccién n°l de Huesca para que se permitiera la intervencion. El juzgado, a la vista de la documentacion
aportada, dicté un auto de sobreseimiento y se respeté la voluntad previa de la paciente.
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En Espafia, la vacunacién de los menores de edad no se considera obligatoria por regla
general para la poblacion. Esto puede deberse en gran medida a la gran adhesion que los
menores y mayores de edad muestran hacia el cumplimiento de los calendarios vacunacionales
recomendados. Segun algunos datos publicados por el Ministerio de Sanidad, Servicios
Sociales e Igualdad, las vacunas comunes que se administran en el primer afio de vida muestran
un cumplimiento del 95% de media en el territorio nacional. De la misma manera, se observa
como el 95% de los menores en el segundo afio de vida reciben varias de las vacunas

recomendadas en el calendario vacunacional**.

Las vacunas constituyen una de las intervenciones mas seguras y efectivas en salud
publica y sus beneficios se han ido consolidando a nivel mundial desde la creacion del Programa
Ampliado de Inmunizacion por la Organizacion Mundial de la Salud (desde ahora, OMS).
Aunque el interés por la seguridad vacunal es tan antiguo como las vacunas en si, en los ultimos
afios han aumentado los programas de comunicacion de riesgos y de monitorizacion de efectos

adversos'*°.

Por su parte, la OMS ha adaptado la metodologia GRADE (Grading of
Recommendations Assessment, Development, Evaluation) para clasificar la evidencia de forma
transparente de modo que se considere el balance entre beneficios, riesgos, inconvenientes y
costes de las vacunas. El resultado es una escala que orienta a la necesidad de aplicar o no una

vacuna en una poblacion determinada®®.

Sin embargo, ante determinadas situaciones, el orden jurisdiccional se ha visto obligado
a intervenir en aquellos casos en los que ha colisionado la salud publica de la comunidad con
el, algunas veces cuestionable, derecho de los padres a criar a sus hijos segin sus propias

convicciones y moral.

Asi, en el afio 2010, el Juzgado Contencioso Administrativo n°5 de Granada ordend la

vacunacion de 35 menores tras el brote epidémico de sarampion detectado en un colegio de la

148 Comité Asesor de Vacunas de la Asociacion Espafiola de Pediatria. Posicionamiento sobre una vacunacion
infantil responsable por parte de los padres o tutores. 8 de junio de 2015.

149 Tuells, J. (2016) Controversias sobre vacunas en Espafia, una oportunidad para la vacunologia social. Gaceta
sanitaria. Vol. 30. NUm 1, pp-1-3.

150 Duclos, P., Durrheim DN, Reinglod AL, et al. Developing evidence-based immunization recommendations and
GRADE. Vaccine. 2012;31:12-9.
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capital’>l. La Delegacion de Salud de la Junta de Andalucia en Granada promovié esta medida

excepcional y transitoria, después de que méas de 40 personas hubieran sido diagnosticadas.

Fundamentandose en la Ley de la Jurisdiccion Contencioso Administrativa, que
establece en su art. 8.6 que "Asimismo, correspondera a los Juzgados de lo Contencioso-
Administrativo la autorizacion o ratificacion judicial de las medidas que las autoridades
sanitarias consideren urgentes y necesarias para la salud publica e impliquen privacion o
restriccion de la libertad o de otro de derecho fundamental.”, asi como en la Ley Orgéanica
3/1986, de 4 abril, sobre Medidas Especiales en Materia de Salud publica, que sirve de
presupuesto habilitante a la citada competencia atribuida a los juzgados de lo contencioso-
administrativo, el Juzgado de lo Contencioso Administrativo justificd la proteccion de la salud
publica, confirmando la habilitacion legal de las Administraciones Publicas para adoptar

determinadas medidas cuando asi lo exijan razones sanitarias de urgencia o necesidad*®2.

Pero dejando de lado los casos en los que la voluntad de los progenitores se hubiera
puesto en cuestion, dado que el motivo principal por el que en este caso se obligo a los menores
a vacunarse se debid a que las vacunas eran defectuosas y no habian producido la respuesta
inmunitaria esperada en los nifios, hemos podido observar un caso en el que la voluntad
discordante de los progenitores lleva a que el orden jurisdiccional entre a esta parcela tan intima
de la vida familiar (vid. art. 156 CC).

Asi, con fecha 20 de noviembre de 2018, el Juzgado de Primera Instancia n°5 de Vigo
atribuyd al padre de dos menores la facultad de decision sobre la vacunacion de sus hijos,
existiendo una negativa por parte la madre, después de haberse divorciado. Posteriormente, la
Audiencia Provincial de Pontevedra ratifica la decision del Juez de Primera Instancia, tras
recurrir la decision la madre de los menores®3, Se trata pues de un caso en el que es criterio
primordial el interés superior del hijo, de manera que los Tribunales han de indagar qué es lo
que le resultara mas beneficioso a largo plazo. En la Sentencia, ademas de hacer una

justificacion y descripcion de a lo que se atiene el Tribunal para considerar la doctrina del “favor

151 Espafia. Juzgado de lo Contencioso Administrativo n°5 de Granada. Roj: AJCA 3/2010 - ECLL:
ES:JCA:2010:3A

152 Entre las que se encuentran, segln el art. 2 de la Ley Organica 3/1986, de 4 abril: el reconocimiento, los
tratamientos, la hospitalizacion o el control cuando se aprecien indicios racionales que permitan suponer la
existencia de peligro para una persona o un grupo de personas o por las condiciones sanitarias en que se desarrolle
una actividad.

153 Espafia. Roj: AAP PO 1118/2019 - ECLI: ES:APP0:2019:1118A
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filii”, se entiende que “No se discute el derecho de los progenitores a defender las creencias
que estimen oportunas o el sistema /.../ de vida de sus hijos [...] siempre que no resulte
perjudicial para los mismos”, pero en el caso de discrepancia sobre la cuestion de las vacunas,
se debe tomar la decision que, basdndose en la evidencia, sea mas beneficioso para los menores,
teniendo en cuenta que ademas “no puede quedar al arbitrio de uno de los progenitores decidir
si desea vacunar a los hijos y en qué momento”, dado que la decision de otorgar al padre la
potestad de la vacunacién se somete al calendario gallego de vacunacion infantil.
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6. CONCLUSIONES.

1. Tras una somera revision de las figuras de representacion en el &mbito de la familia, asi
como algunos de los posibles casos conflictivos que se observan a diario, sobre todo en
el &mbito sanitario, podemos decir que la evolucion histérica de estas figuras nos ha
demostrado que en la actualidad son mas acordes a las declaraciones internacionales de
Derechos Humanos. Los principios de graduacién de la capacidad de las personas, tanto
adultas como menores, atienden a su dignidad y a su autonomia, confirmando esta idea.
En atencidn a este respeto, la pluralidad en los tipos de figuras de representacion es el
reflejo de la existencia de diversos grados de proteccion, precisandose cual es el tipo de
representacion o apoyo que requiere la persona sometida a ellas en funcion de sus
verdaderas necesidades.

2. Desde las primeras figuras de representacion, que atendian a la plena sustitucion, se ha
conseguido un reconocimiento mayor de la capacidad de entender y querer de las
personas que precisan alguna clase de apoyo para la toma de decisiones, permitiendo el
desarrollo conforme a los derechos fundamentales protegidos asimismo por nuestra
Constitucion. A pesar de ello, ain quedan situaciones en las que se debe replantear la
vision del “apoyo” que se otorga, en atencion a las Observaciones emitidas por el
Comité de los Derechos del Nifio y del Comité de los Derechos de las Personas con
Discapacidad, relacionadas, por ejemplo, con los internamientos involuntarios o la
obligatoriedad de adherirse plenamente a un tratamiento para poder optar a
determinadas ayudas sociales.

3. Los menores de edad, aun habiendo tenido a lo largo de la historia un mayor
reconocimiento de la evolucion de su capacidad de obrar comparandolos con las
personas con capacidad modificada judicialmente, ain se ven coartados en algunos
aspectos de la toma de decisiones sanitarias, al no encontrar un apoyo legislativo
concreto y estable que pueda ser aplicado del mismo modo a todas estas decisiones.
Hablamos en particular de los casos de toma de decisiones en caso de grave riesgo y en
los casos de interrupcion voluntaria del embarazo, siendo el primero de los casos una
parcela que, a nivel autonémico, ha sido desarrollada con diferente intensidad en las
diversas Comunidades Auténomas. Sin embargo, al tratarse de asuntos que se enfrentan

vivamente a las concepciones éticas de la sociedad del momento, consideramos que aun
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queda una ardua tarea para poder crear herramientas homogeéneas para todo el territorio
espafnol y que se pueda abandonar el, en ocasiones, “infantilismo” con el que se trata al
menor de cualquier edad.

Los consentimientos informados han de ser utilizados en todo caso, sea la capacidad
que sea la que posea el paciente. El automatismo en la anulacion de la participacion en
la toma de decisiones de aquellas personas con capacidad modificada judicialmente no
hace sino convertir una actitud anacrénica e irrespetuosa en un hecho claramente
separado de la legalidad vigente, y que tiene sus propias consecuencias juridicas.
Entendiendo que el respeto a la autonomia de las personas que, histéricamente, no se
han considerado capaces de decidir, es uno de los pilares fundamentales de la proteccion
de aquellos a quienes precisamente buscamos proteger. Las herramientas basadas en la
expresion anticipada de la voluntad, como las instrucciones previas, son imprescindibles
para que se continde con la vida de quienes las han suscrito del modo en el que se
hubiera previsto, siendo por ello continuacién de su autonomia y ayudando a abandonar
la obsoleta idea de incapacidad para la toma de decisiones, mas propia de una eépoca
paternalista.

Otro de los acontecimientos que ha marcado la materia ha sido la posibilidad de valorar
la capacidad de decisiébn al momento, dejando a un lado los criterios puramente
subjetivos y optando por la evaluacion de la persona en el caso concreto desde un prisma
basado en la evidencia. Las modificaciones llevadas a cabo en la Ley 41/2002 y que
observan esta posibilidad bajo el criterio de los médicos responsables, otorgan una via
de escape en los casos de duda, aunque también suponen que la formacidén de los
profesionales de la Sanidad deba verse orientada al respeto al principio de la autonomia
de la voluntad.

A pesar de todos los avances, podemos ver como siguen existiendo parcelas del Derecho
en el que la colision con la sustantividad de la norma y los mas profundos deseos y
convicciones morales producen conflictos dificilmente salvables. Asi, hemos podido
observar que, ante la voluntad de cumplir con el derecho de los padres de educar a sus
hijos siguiendo sus propias convicciones, encontramos supuestos de hecho en los que la
capacidad del menor de edad mayor de 16 afios se podra ver limitada o situaciones en
las que no se obrara de modo acorde con las recomendaciones de organismos

internacionales dedicados a la promocién de la salud. Del mismo modo, en las personas
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incapaces de hecho o con capacidad modificada judicialmente, podran verse
incumplidas sus voluntades, dejadas al subjetivo margen de apreciacion de sus seres
mas cercanos, si no hubiera quedado registro alguno de aquélla con antelacion, o no se
hubiera precisado un orden de prelacién para la eleccion de un representante
sanitario/nuntius.

Siendo conscientes del camino que queda por recorrer para la adecuacion de las normas
de nuestro entorno, de manera que se adhieran a las Convenciones Internacionales de
Derechos, tanto del Nifio como de las Personas con Discapacidad y todos los Protocolos
y Recomendaciones posteriores, consideramos que la evolucién del ordenamiento
juridico espafiol ha sido positivo, primando cada vez mas la posibilidad de que se evalle
la capacidad de todas las personas previamente a considerar que son, simplemente, no

validos.
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