RECERCA, REVISTA DE PENSAMENT | ANALISI. 30(1). 2025. ISSNe: 2254-4135 — pp. 1-39
DOI: http://dx.doi.org/10.6035/recerca.8027

Eutanasia, demencia e instrucciones previas:
alegato a favor de un nuevo modelo en Espafa

Euthanasia, dementia and advance directives:
arguing for a new model in Spain

LUIS ESPERICUETA (Universidad de Granada)*

Articulo recibido: 19 de abril del 2024
Solicitud de revision: 20 de mayo de
2024

Articulo aceptado: 26 de diciembre de
2024

Espericueta, Luis (2025). Eutanasia, demencia e instrucciones previas: alegato a
favor de un nuevo modelo en Espaia. Recerca. Revista de Pensament i Analisi,
30(1), pp. 1-39. doi: http://dx.doi.org/10.6035/recerca.8027

Resumen

La ley que regula la eutanasia en Espaiia establece que las personas sin capacidad
de toma de decisiones pueden recibir la ayuda para morir si han suscrito con anteriori-
dad un documento de instrucciones previas y se encuentran en un «contexto eutanasi-
co». El objetivo de este articulo es evidenciar la existencia de una vulnerabilidad en el
tratamiento de las solicitudes de ayuda para morir cuando se trata de personas con
demencia. Para ello, estudiaremos las condiciones necesarias para solicitar la eutanasia
por medio de instrucciones previas y sin ellas; después, analizaremos las diferencias
entre los requisitos establecidos en Espaiia y en otros paises. Posteriormente, sefala-
remos dos clases de argumentos, uno en clave negativa (en la medida en que ayudan a
evitar ciertas circunstancias perjudiciales) y otro en positiva (en cuanto que propician
situaciones deseables), por los que seria de vital importancia implementar modificacio-
nes en el uso de instrucciones previas para solicitar la eutanasia en casos de personas
con demencia.
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Abstract

The law regulating euthanasia in Spain establishes that individuals without deci-
sion-making capacity are eligible for assisted dying if they have previously signed an
advance directive and meet the criteria of an “euthanasic context”. This article aims to
expose a vulnerability in the handling of assisted dying requests in Spain, particularly
concerning individuals with dementia. To address this, we will examine the require-
ments for requesting euthanasia both with and without advance directives and com-
pare Spain’s legal framework for advance directives with that of other countries.
Subsequently, we will present two types of arguments: one negative (as the directives
help prevent certain harmful circumstances) and one positive (as they promote desira-
ble situations), which underscore the vital importance of implementing changes in the
use of advance directives to request euthanasia in cases of dementia.

Key Words: euthanasia, medical assistance in dying, advance directives, dementia, Alz-
heimer.

INTRODUCCION

El 25 de junio de 2021, Espafia se convirti6 oficialmente en el cuar-
to pais europeo, séptimo en el mundo, en despenalizar y regular la eu-
tanasia y el suicidio médicamente asistido. En comparaciéon con sus
vecinos del continente, la ley de ayuda para morir vigente en Espaia
puede considerarse mas bien cauta y moderada. En efecto, en Suiza,
donde el suicidio asistido (y no la eutanasia) esta despenalizado desde
1942, es posible ayudar a morir a alguien con la simple y ambigua con-
dicién de no hacerlo «impulsado por un fin egoista» (Fedlex, 1937:
art. 115).2 Este criterio tan laxo ha hecho que algunos suicidios sin una
causa clara, como el del famoso cineasta Jean-Luc Godard que decidi
poner fin a su vida porque estaba «agotado» (Libération, 2022), fueran
posibles. En este pais, asistir al suicidio no es una funcién exclusiva del
personal médico como lo es en Espana, sino que son asociaciones (Exit
y Dignitas, por ejemplo) las que se encargan principalmente de esta
labor.

*Las traducciones de las citas directas en un idioma distinto al espafiol han sido realizadas por el autor.
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Por su parte, en Bélgica, Paises Bajos y Luxemburgo (Benelux), la
prestacion de ayuda para morir (PAM)3 esta permitida para personas
que padecen un trastorno mental con ciertas caracteristicas (Ministére
de la Justice, 2002; Law Bank, 2002; Ministre de la Santé et de la Sécuri-
té sociale, 2009). Ademas, en los dos primeros paises, los menores de
edad pueden solicitar la eutanasia bajo algunas condiciones.* En Espa-
Na, segln el Tribunal Constitucional, tener una enfermedad psiquiatrica
no es un motivo valido para solicitar la ayuda para morir (BOg, 2023),
aunque haya interpretaciones contrarias (Espericueta, preprint). Asi-
mismo, la ley espafiola sefnala explicitamente que la mayoria de edad es
uno de los requisitos para solicitar la PAM (BOE, 2021).

En lo que concierne al tratamiento de las solicitudes de eutanasia,
también podemos considerar que Espana aplica uno de los procesos
mas prudentes del mundo. En este pais, para obtener la ayuda para
morir, es necesario realizar dos solicitudes con un intervalo de minimo
quince dias naturales cada una y contar con la aprobacién de dos médi-
cos y un o6rgano colegiado que decide finalmente si se concede o no. En
contraste, en Benelux, basta con una sola solicitud y unicamente existen
controles por drganos colegiados a posteriori, es decir, una vez que el
solicitante ya ha muerto.

Finalmente, también podemos hablar de resultados cuantitativos
moderados durante los primeros meses de implementacién de la PAM
en Espafa. Tal como muestra un estudio comparativo entre este pais,
Canada y Nueva Zelanda, la proporcion de personas que recibieron la
PAM y el nimero de habitantes en Espafia fue marcadamente dispar de
lo ocurrido en los otros dos paises (Espericueta, 2023). Asi, durante los
primeros seis meses en vigor de las respectivas leyes, en Espafia se re-
gistraron 75 eutanasias, mientras que en Canada hubo 803 pese a tener
solo casi 9 millones de habitantes menos que el primero. Por su parte,
en Nueva Zelanda, un pais con aproximadamente una novena parte de
la poblacion de Espafia, se aplicaron 66 eutanasias durante los prime-
ros cinco meses. Es decir, en los primeros meses de implementacion de
la ley, Espafia realiz6 proporcionalmente muchas menos eutanasias que
otros paises.

3 Por el término «prestacién de ayuda para morir» nos referimos tanto a la eutanasia como al suicidio médica-
mente asistido.
* En Bélgica, solo los menores «maduros» con una enfermedad terminal pueden solicitar la eutanasia.
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Por todo lo anterior expuesto, podemos observar que los legislado-
res y los especialistas involucrados fueron muy prudentes a la hora de
disenar la ley. La primera oracién del preaAmbulo de la misma lo deja
muy claro: «La presente Ley pretende dar una respuesta juridica, sis-
tematica, equilibrada y garantista, a una demanda sostenida de la so-
ciedad actual como es la eutanasia» (BOE, 2021). Sin embargo, en este
articulo evidenciaremos la existencia de una vulnerabilidad en el siste-
ma de tratamiento de las solicitudes de la PAM. Como observaremos, la
posibilidad de solicitar la eutanasia por medio de instrucciones previas
(11PP) o documento analogo® representa un riesgo para el garantismo y
equilibrio buscado en el espiritu de la ley cuando se trata de personas
con demencia, particularmente la causada por Alzheimer.6

Para mostrar esto, sefialaremos en la primera parte del trabajo la
desproporcion que afecta a las solicitudes de eutanasia en casos de per-
sonas con IIPP y sin ellas en el territorio espafiol. Una vez hecho esto,
con ayuda de un andlisis de derecho comparado, evidenciaremos dicha
desproporcion en relacion con el resto de los paises en el mundo donde
es posible solicitar la eutanasia a través de 1IPP 0 documento analogo.
En la segunda parte del trabajo, indicaremos dos clases de motivos por
los cuales seria necesario implementar ciertas modificaciones en el uso
de 11PP para solicitar la eutanasia en casos de demencia: uno en clave
negativa, en la medida en que ayudan a evitar ciertas circunstancias
perjudiciales, y otro en clave positiva, en cuanto que propician situacio-
nes deseables. Asi, con esta metodologia, podremos ofrecer un estudio
integral que exponga desde diferentes angulos y perspectivas la natura-
leza y alcance de las 11PP en el proceso de ayuda para morir en Espafia.
Este enfoque interdisciplinar reconoce la necesidad de incluir voces de
diferentes ambitos que permitan enriquecer el analisis y abordar
de manera completa las implicaciones del tema. Cabe resaltar que algu-

> En Espafia, el uso del término ézstrucciones previas no es homogéneo y puede variar segtin la comunidad au-
ténoma. En dicho pais, es posible referirse a este documento como testamento vital o voluntades anticipa-
das, entre otros.

¢ La demencia suele progresar a través de tres etapas principales: leve, moderada y grave. En la etapa grave, las
personas experimentan un deterioro cognitivo signiﬁcativo, limitaciones funcionales marcadas y cambios
conductuales evidentes. Ademds, la demencia avanzada provoca dificultades para comer y beber, requiere
asistencia para caminar y demanda apoyo continuo para el cuidado personal; asimismo, incrementa la sus-
ceptibilidad a las infecciones (Clifford et al., 2024). En Espafia, una persona con demencia grave puede so-
licitar la ayuda médica para morir, dado que se encuentra dentro del contexto eutandsico considerado
como «padecimiento grave, crénico e imposibilitante» (BOE, 2021).
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nas de las virtudes de este trabajo radican en el estudio de fuentes pri-
marias y bibliografia secundaria actualizada y especializada en las pro-
blematicas de la eutanasia en personas con demencia, asi como en la
sistematizacion del derecho internacional sobre este tema. Ademas, el
analisis se desarrolla desde una perspectiva bioética, subrayando su
importancia para comprender y valorar los desafios que plantea la re-
gulacion de las 11PP.

1. EL NACIMIENTO DE LAS IIPP Y SU ADOPCION EN ESPANA

La idea de las instrucciones previas nacié en Estados Unidos a fina-
les de la década de los sesenta y fue propuesta por los miembros de la
Society for the Right-To-Die (Sabatino, 2010). Inicialmente, las 11Pp fue-
ron concebidas desde un enfoque de autonomia defensiva frente a tra-
tamientos terapéuticos o de soporte vital. De ahi que los casos
paradigmaticos que motivaron la adopcion publica de este tipo de do-
cumentos estuvieran todos relacionados con personas que se encon-
traban en coma o en estado vegetativo persistente.” Es decir, en gran
medida, las 11PP ofrecian a las familias de estos pacientes la posibilidad
de no prolongar la vida de sus seres queridos sin perspectivas de mejo-
ra; asimismo, para el personal sanitario, representaban una especie de
inmunidad penal ante la retirada del soporte vital a este tipo de pacien-
tes. En efecto, el rechazo de tratamientos mediante las 11PP fue una al-
ternativa idonea a la eutanasia, ya que evitaba los problemas éticos y
emocionales asociados al acto de terminar directamente con la vida de
un paciente, al mismo tiempo que se respetaba su autonomia (ten Have,
2014).

Ademas, en las décadas siguientes, el uso de cuidados paliativos y
medicamentos para el alivio del dolor gané una amplia aceptacion tan-
to entre los profesionales de la salud como en la sociedad en general,
convirtiéndose en opciones preferidas dentro de las 1. Este nuevo
tipo de asistencia tenia como objetivo principal el acompafiamiento
integral de la persona enferma en etapa terminal con el fin de mejorar
su calidad de vida y no su curacién. De hecho, tanto los cuidados palia-
tivos como la eutanasia partian de la misma premisa: la futilidad de la

7 Karen Ann Quinlan y Nancy Cruzan, notablemente.
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medicina terapéutica en algunos casos. Esto, aunado a que el movi-
miento paliativista fue impulsado en sus origenes por un ideario cris-
tiano nacido en el St. Christopher's Hospice (Clark, 2001), hizo que una
parte considerable de la opinién publica y de la especializada contrapu-
siera los cuidados paliativos a la eutanasia (NHPCO, 2021).

De esta forma, las instrucciones previas, en sus inicios, ofrecian
practicas que se presentaban como opciones éticamente menos pro-
blematicas a la eutanasia. Con esta afirmacion queremos poner de ma-
nifiesto que las 11PP, mas alld de ser pensadas para la eutanasia,
ayudaron a posicionar alternativas diferentes o explicitamente opuestas
a esta.

En lo que concierne a Espafia, el marco nacional para las IIPP se in-
trodujo a través de la Ley 41/2002, de 14 de noviembre, basica regula-
dora de la autonomia del paciente y de derechos y obligaciones en
materia de informacién y documentacién clinica. Del mismo modo, la
razon de ser de las 1IPP en este pais radicaba en los cuidados paliativos y
en el rechazo de algunos tratamientos, alejandose del ambito de la ayu-
da directa para morir. Bajo esta perspectiva, podemos leer el articulo
11 de la mencionada ley, donde se establece que el objeto de las 1IPP es
manifestar la voluntad del paciente «sobre los cuidados y el tratamien-
to de su salud o, una vez llegado el fallecimiento, sobre el destino de su
cuerpo o de sus drganos» (BOE, 2002: art. 11). Ademas, diversos infor-
mes y estudios confirman que el motivo para recurrir a las 1IPP por par-
te de los pacientes ha sido fundamentalmente el mismo que en sus
inicios en el siglo Xx: rechazar tratamientos y recibir sedacion paliativa
(Nebot et al,, 2010; Cabeza de Vaca, 2018).

Con todo lo anterior, buscamos evidenciar que la inclusién legisla-
tiva de las 1IPP en el sistema juridico y sanitario espafiol no podia tener
en cuenta los desafios propios de una futura prestaciéon de ayuda para
morir. Esto se debe a que, como hemos sefialado, en aquella época el
rechazo de tratamiento de soporte vital y los cuidados paliativos eran
considerados alternativas menos problematicas a la eutanasia. De he-
cho, en la literatura espafiola que abordaba los limites y alcances de las
11PP, la practica que era evocada recurrentemente para ejemplificar pe-
ticiones que no serian tomadas en cuenta por el personal médico era la
de la eutanasia por encontrarse en contra de la lex artis y ser ilegal
(Couceiro, 2007). Por este motivo, es razonable preguntarnos hasta qué
punto un instrumento que en su origen excluia la ayuda para morir y
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que fue configurado en Espafia el mismo afio en el que se incorporé por
primera vez la eutanasia en el mundo (Paises Bajos) podria satisfacer
las necesidades de una prestaciéon sanitaria creada casi veinte afios
después.

En este sentido, es importante mencionar las constantes criticas
que ha recibido la disparidad interautonémica que padecen las 1P
desde su inicio. Seoane (2006) resume en trece puntos los aspectos
problematicos de las distintas regulaciones autonémicas en ese contex-
to. Es asi como las dificultades derivadas de la falta de coordinacién y
homologacién autonémica imponen la duda razonable de si las 11PP po-
drian responder en tiempo y forma a las exigencias de una practica de
alto riesgo como lo es la eutanasia de personas con demencia. Este
cuestionamiento se intensifica si consideramos que estudios como el de
Velasco-Sanz y Rayon-Valpuesta (2016) han encontrado que el 90,6 %
del personal sanitario encuestado en las unidades de cuidados intensi-
vos no verifica si los pacientes a su cargo cuentan con IIPP.

2. COMPARACION DENTRO DE ESPANA: CRITICAS AL USO DE IIPP
PARA SOLICITAR LA EUTANASIA

El 22 de marzo de 2023, el Tribunal Constitucional tuvo la oportu-
nidad de analizar varios puntos de la Ley Organica de Regulacion de la
Eutanasia (LORE) impugnados por cincuenta diputados del grupo par-
lamentario Vox a través de un recurso de inconstitucionalidad. La ma-
yoria de los alegatos eran patentemente improcedentes debido a
grandes deficiencias hermenéuticas y argumentativas. Aun asi, es rele-
vante conocer la perspectiva del maximo intérprete de la Constitucién
con respecto a las 1IPP para solicitar la PAM. Si bien los magistrados no
abordaron el supuesto de pacientes con demencia, su perspectiva gene-
ral respecto a estos documentos nos sera de utilidad.
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En su impugnacion, los recurrentes alegaron que, en el caso de per-
sonas en situacién de incapacidad de hecho,? las instrucciones previas
permiten «prescindir de tres de los requisitos exigidos para el recono-
cimiento de la prestacion de ayuda para morir» (BOE, 2023: 57 770).
Concretamente, las exigencias de 1) formular dos solicitudes espacia-
das en el tiempo, 2) disponer por escrito de la informacién sobre el
proceso médico y las diferentes posibilidades de actuacién y 3) prestar
consentimiento informado antes de la PAM quedarian sustituidas por las
11PP. De esta forma, solo se mantendrian los requisitos de tener la na-
cionalidad espafiola, residencia legal en Espafia o doce meses de empa-
dronamiento en el territorio, tener mayoria de edad y sufrir de un
«padecimiento grave, crénico e imposibilitante» o de una «enfermedad
grave e incurable» (BOE, 2021).

En este punto, el abogado del Estado contrargument6 diciendo que
cada comunidad auténoma ha elaborado garantias y controles para
que las 11PP contengan la auténtica voluntad del paciente, como la firma
ante notario o varios testigos. Por su parte, el Tribunal apunté que las
IIPP son un tipo de documento ya reconocido legalmente en el ordena-
miento juridico espafiol y decidié no entrar a valorar si, tal como estan
configuradas en las leyes, satisfarian las particulares necesidades de la
LORE. Pese a lo extenso de la cita, resulta interesante conocer literal-
mente la posicion del Tribunal.

Han de ser las leyes las que reconozcan, con garantia de las condiciones minimas
aqui exigibles, eficacia al tipo de documento previo, cualquiera que sea su deno-
minacién, que acredite de forma fidedigna, y en atencién a la LORE, la voluntad
inequivoca de la persona. El ordenamiento, si asi no fuera, mantiene abiertas las
correspondientes vias jurisdiccionales, pero lo que no cabe, en un procedimiento
como el presente, es un «enjuiciamiento conjetural, desligado de toda concrecién
normativa» (STC 88/1993, de 12 de marzo, F] 5) sobre lo que tales previsiones
legales establezcan o pudieran llegar a establecer (BOE, 2023: 57 837).

¥ Somos conscientes de que el término incapacidad de hecho ha perdido validez juridica en Espafia desde la en-
trada en vigor de la Ley 8/2021, de 2 de junio, por la que se reforma la legislacién civil y procesal para el
apoyo a las personas con discapacidad en el ejercicio de su capacidad juridica. Sin embargo, ya que la
LORE sigue haciendo uso del término, en el debate relacionado con la eutanasia resulta necesario emplear-
lo para aludir a las situaciones contempladas en dicha normativa.
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Ademas, el Tribunal reconocié que, en determinadas circunstan-
cias, las 11PP pueden no ser un fiel reflejo de la voluntad del paciente y
dificultar la correcta materializaciéon de sus deseos una vez que se en-
cuentra en situaciéon de incapacidad de hecho. No obstante, se limit6 a
dejar abierta la posibilidad de que las diferentes normativas establez-
can en un futuro «garantias adicionales para asegurar la plena capaci-
dad del otorgante, asi como que tiene cabal conocimiento de las
consecuencias que conlleva el mencionado documento en el régimen
normativo de la ley» (BOE, 2023: 57 838).

Ahora bien, si acudimos a los votos particulares de dicha sentencia,
podemos conocer con mayor detalle las dudas que plantean las solici-
tudes de eutanasia por medio de las IIPP. Para el magistrado Enrique
Arnaldo, ninguna de las leyes autonémicas contiene salvaguardas ade-
cuadas y suficientes para comprobar que la persona era plenamente
competente a la hora de suscribir sus 11Pp. Afiade que tampoco ofrecen
garantias para constatar que la persona conté con la informacién nece-
saria sobre opciones terapéuticas y paliativas, ni que haya tenido la
oportunidad de contrastar informacion importante sobre las circuns-
tancias en las que desea recibir la eutanasia (BOE, 2023). En este senti-
do, la magistrada Concepcién Espejel, en su voto particular, comparte
las mismas consideraciones. Ademas, agrega que, dado que no existe
ningun requisito de ratificacion de las 11PP, la persona firmante podria
ignorar avances médicos relevantes para el escenario en el que quisiera
obtener la PAM (BOE, 2023).

Ambos magistrados perciben una disparidad entre los requisitos
exigidos a una persona que goza de capacidad de toma de decisiones y
a una que la ha perdido pero que cuenta con 1iPp. Especialmente, la ma-
gistrada Espejel evidencia que todas las salvaguardas que permiten
afirmar en la sentencia que la LORE protege suficientemente el derecho
alavida (en contra de lo que afirmaban los recurrentes) desaparecen al
solicitar la eutanasia a través de 1IPP. Es decir, el procedimiento median-
te ese tipo de documento carece de las garantias que, de hecho, ayuda-
ron a declarar constitucionales la LORE y la PAM.

Finalmente, el magistrado Enrique Arnaldo estima que, si el docu-
mento de IIPP no ofrece las suficientes garantias para asegurar la autén-
tica voluntad de la persona solicitante, no se debe a deficiencias en su
configuracién juridica, sino a las nuevas necesidades que introduce la
LORE. En efecto, «ninguna de las leyes autonémicas al respecto prevén
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ningun tipo de actuacién que vaya mas alla de lo estrictamente asisten-
cial» (BOE, 2023: 57 860). Por esta razon, afirma que seria conveniente
disefiar un instrumento legal ad hoc. Asi, la interpretacién del magis-
trado Arnaldo es coherente con lo que hemos afirmado en la anterior
seccidn: desde el origen, la esencia de las 11PP se distanciaba de la prac-
tica eutanasica.

Ahora bien, la critica a la posibilidad de solicitar la eutanasia por
medio de un documento de instrucciones previas en Espafa no ha sido
esbozada solo por los magistrados del Tribunal Constitucional. De he-
cho, antes ya Rodriguez y colegas (2021) habian escrito sobre la excesi-
va simplificacién a la que se ve sujeto el procedimiento de solicitud de
eutanasia cuando la variable de instrucciones previas entra en juego.
Los autores, dos juristas y dos médicos, sefialan que las 11PP, bajo su re-
gulacion actual, pueden representar un «consentimiento anticipado»
mas no informado (Rodriguez et al, 2021). Asimismo, Rodriguez
(2022) considera que existe una diferencia «realmente abismal» entre
el procedimiento ordinario y el que utilizan las 11pp. Es importante tam-
bién resaltar que la idea de que la solicitud de eutanasia a través de
instrucciones previas es claramente mas sencilla no solo ha sido pro-
nunciada por especialistas. Rafa Torrente (2022), pareja de una perso-
na que solicitd y recibi6 la eutanasia en Espafia, al narrar de viva voz el
proceso que tuvo que pasar su familia, dejé entrever esta conviccion:

Son demasiados [los pasos] desde mi punto de vista, porque la ley es bastante ga-
rantista. [...] Después de muchas trabas y muchas historias. De hecho, de lo dltimo
que nos hicieron ir, es a una psiquiatra. Nos hicieron ir para ver si su estado men-
tal estaba bien o no. Hombre, si no llega a estar bien hubiera sido casi mas senci-
llo, porque como tenia hecho el testamento vital. Si no esta bien, entonces lo mira
el testamento vital y pone que ella en esas condiciones no queria vivir y a lo mejor
nos hubieran puesto hasta menos pegas (sic).

Por todo lo expuesto en este apartado, nos es inevitable afirmar
que existe cierta desproporcion entre los dos tipos de procedimientos
previstos en la LORE. Ademas, el hecho de que esta idea sea compartida
transversalmente por magistrados del maximo 6rgano intérprete de la
Constitucidn, por especialistas y por algunos familiares de usuarios nos
impele a buscar formas de mejorar esta situacion.
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Este desequilibrio, identificado por diferentes estratos de la socie-
dad espafiola, puede ser visualizado tabulando y comparando ambos

procesos como mostramos a continuacion.

Figura 1

Comparacidn de los requisitos para solicitar la eutanasia con capacidad de toma de deci-

siones y con IIPP

Proceso ordinario

Proceso a través de IIPP

Contar con mayoria de edad.

Tener capacidad de toma de decisiones.

Sufrir una enfermedad grave e incurable o
un padecimiento grave, crénico e imposibi-
litante en los términos establecidos en la
Ley, certificada por el médico responsable.

Haber formulado dos solicitudes de manera
voluntaria y por escrito, o por otro medio
que permita dejar constancia, y que no sea
el resultado de ninguna presién externa,
dejando una separacién de al menos quince

dfas naturales entre ambas.

El documento deberd firmarse en presencia
de un profesional sanitario que lo rubricard.
Si no es el médico responsable, lo entregard
a este.

Disponer por escrito de la informacién que
exista sobre su proceso médico, las diferen-
tes alternativas y posibilidades de actuacién.

El médico responsable realizard con el pa-
ciente solicitante un proceso deliberativo
sobre su diagnéstico, posibilidades terapéu-
ticas y resultados esperables, asi como sobre
posibles cuidados paliativos, asegurindose
de que comprende la informacién que se le
facilita.

Una vez recibida la segunda solicitud, el

Contar con mayoria de edad.

Tener capacidad de toma de decisiones al
momento de la suscripcién.

No se requiere ningtn tipo de diagndstico
al momento de la suscripcidn pero si a la
hora de la aplicacién.

Formular el documento por escrito una sola

VEZ.

El documento deber4 firmarse en presencia
de varios testigos, notario o, segun la comu-
nidad auténoma, ante funcionario de la
Administracién.

N/A

N/A

N/A

11
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médico responsable, en el plazo de dos dias
naturales, retomard con el paciente solici-
tante el proceso deliberativo al objeto de
atender, en el plazo mdximo de cinco dfas
naturales, cualquier duda o necesidad de
ampliacién de informacién que se le haya
planteado al paciente tras la informacién
proporcionada después de la presentacién
de la primera solicitud.

En el caso de que el paciente manifestarasu  N/A
deseo de continuar con el procedimiento, el
médico responsable deberd comunicar esta
circunstancia al equipo asistencial, espe-
cialmente a los profesionales de enfermerfa,

asi como, en el caso de que asi lo solicitara el
paciente, a los familiares o allegados que

sefiale.

Prestar consentimiento informado previa- N/A
mente a recibir la prestacién de ayuda para
morir.

Fuente: elaboracién propia a partir de (BOE, 2021) y (Nebot et al., 2010).

3. COMPARACION FUERA DE ESPANA: USO DE IIPP PARA
SOLICITAR LA EUTANASIA EN OTROS PAISES

Como hemos observado, existe un desequilibrio manifiesto entre
los requisitos exigidos en los dos tipos de procedimientos para solicitar
la eutanasia en Espafia. Ahora, con el fin de evidenciar ain mas esta
desproporcion, resultaria conveniente comparar el contexto espafol
con el de otras jurisdicciones. Por lo tanto, revisaremos cuadl es el rol de
las 11PP en los otros ocho paises del mundo donde la eutanasia, y no solo
el suicidio asistido, esta permitida: Australia, Nueva Zelanda, Portugal,
Canada (Quebec), Colombia, Bélgica, Luxemburgo y Paises Bajos.?

? En 2024, Ecuador despenalizé judicialmente la eutanasia y el suicidio médicamente asistido. Préximamente,
su parlamento legislaré la ley correspondiente con la que conoceremos el modo en que regulard las instruc-
ciones previas en ese contexto (Espericueta, 2024).
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3.1 Australia y Nueva Zelanda

Tanto Australia como Nueva Zelanda consideran invalidas las 11pp
utilizadas para solicitar la eutanasia. Una de las razones de lo anterior
se debe a que en ambos paises es obligatorio que la persona paciente
sea competente a lo largo del proceso, incluso en el momento de la apli-
cacion de la ayuda para morir per se. En todo caso, en los paises oceani-
cos solo se permite el acceso a la PAM a personas con una enfermedad
terminal que cause su muerte en menos de doce y seis meses respecti-
vamente (End of Life Law in Australia, 2023; New Zealand Parliamen-
tary Counsel Office, 2019).

3.2 Portugal

Tras multiples afios de debate e intentos legislativos, el parlamento
portugués consiguid aprobar definitivamente la ley que regula la ayuda
para morir en el 2023. Si bien esta entrara en vigor solo después de que
se elabore un reglamento destinado a detallar las cuestiones técnicas
del procedimiento (lo cual puede prolongarse por cuestiones politicas),
ya conocemos la prohibiciéon indirecta al uso de 1IPP para solicitar la
eutanasia. En Portugal, al igual que en Australia y en Nueva Zelanda, el
paciente debe confirmar expresamente su voluntad de morir antes
de recibir los farmacos letales (art. 10.2). Incluso, aunque la solici-
tud de eutanasia haya sido aceptada y esté programada, si el paciente
pierde el conocimiento antes, «el procedimiento se interrumpira y no
se llevara a cabo a menos que el paciente recupere el conocimiento y
mantenga su decision» (Diario da Republica, 2023: art. 9).

3.3 Canad4 (Quebec)

En este pais es posible solicitar la eutanasia si se sufre un «dolor in-
tolerable» independientemente de que sea originado por una enferme-
dad terminal o no (Parliament of Canada, 2021). Canada comparte con
los paises anteriormente mencionados el requisito de que el paciente
confirme su deseo de recibir la eutanasia justo antes de la aplicacion de
los farmacos letales. No obstante, si el paciente corre el riesgo de per-
der la capacidad de tomar decisiones tras haberse aceptado su solicitud
de eutanasia, puede renunciar explicitamente y por escrito al «consen-

13
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timiento final», siempre que padezca una enfermedad terminal. Asi, a
pesar de que no pueda confirmar su consentimiento inmediatamente
antes por haber perdido la competencia, el paciente con un prondstico
de muerte cercana puede efectivamente recibir la PAM si suscribid este
tipo de documento en compafiia de su médico responsable. En contras-
te, salvo en la regiéon de Quebec, una persona con un padecimiento no
terminal no puede actualmente recibir la eutanasia si no tiene capaci-
dad de toma de decisiones. En este sentido, ha habido diversos debates
sobre la necesidad de regular el uso a nivel nacional de un documento
que permita solicitar la eutanasia si se pierde la competencia en casos
de enfermedades no terminales (Dying With Dignity Canada, 2023).
Para los fines de este estudio, analizaremos el modelo québécois, que si
permite solicitar la ayuda para morir a través de 1ipp (Espericueta,
2025).

En la regién de Quebec, solo las personas mayores de edad y que
sufran de un padecimiento grave e incurable (como la demencia en fase
avanzada) pueden hacer esta solicitud mediante un documento creado
ad hoc, llamado advance requests for medical aid in dying (ARM). La ley
respectiva requiere que la persona solicitante sea asistida por un espe-
cialista sanitario en la formulacién de las ARM y que el documento resul-
tante sea firmado ante notario o dos testigos. Posteriormente, las ARM
deben ser registradas en una base de datos del Ministerio de Sanidad.
Asimismo, la ley de Quebec reconoce la figura de las «personas de con-
fianzay, individuos distintos de los testigos designados en el documen-
to. Estas personas tienen la funcién de notificar al personal sanitario
sobre la existencia de las ARM cuando consideren que la persona solici-
tante se encuentra en la situacion descrita para recibir la eutanasia (As-
semblée Nationale du Québec, 2023).

3.4 Espafia

Segun la LORE, para acceder a esta prestacion sanitaria en Espafia, el
solicitante debe ser mayor de edad y encontrarse en lo que se denomi-
na «contexto eutanasico», el cual incluye dos supuestos: tener un «pa-
decimiento grave, crénico e imposibilitante» o una «enfermedad grave
e incurable» (BOE, 2021). En el articulo 5.2 de la LORE se sefala que, si
una persona en un contexto eutanasico esta en situacion de incapaci-
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dad de hecho y ha firmado previamente unas 11PP solicitando la eutana-
sia, se facilitara esta prestacion segun lo dispuesto en el documento.

En Espafia no existe un modelo Unico de 1iPP, las personas pueden
utilizar cualquiera de los formatos accesibles en internet o los ofrecidos
por las diferentes comunidades autdnomas. En la mayoria de las comu-
nidades es posible formalizar las 1IPP ante notario o testigos (depen-
diendo de la comunidad, seran necesarios dos o tres testigos), en otras
comunidades también es posible hacerlo en presencia de un funciona-
rio de la Administracién (en Andalucia esta es la Uinica opcion valida).
En ninguna comunidad auténoma es obligatoria la asesoria del perso-
nal sanitario ni el nombramiento de algin representante o «persona de
confianza». Tampoco es necesario contar con un diagndstico médico
para formalizar las 11PP. Solo una minoria de las comunidades establece
el requisito de inscribir el documento en un registro (Nebot et al,
2010).

3.5 Colombia

La situacion de la eutanasia en Colombia es poco clara y carece de
sistematicidad (Espericueta, 2024). De hecho, esta practica aun no
cuenta con una ley especifica en el pais, por lo que se regula a través de
una serie de resoluciones y protocolos emitidos por el Ministerio
de Salud, por mandato de diferentes sentencias de la Corte Constitucio-
nal (2021). En todo caso, en este pais es posible solicitar la eutanasia
por un «intenso sufrimiento fisico o psiquico, proveniente de lesion
corporal o enfermedad grave e incurable», independientemente de que
sea terminal o no. Sin embargo, los menores de edad solo estan habili-
tados para solicitar esta prestacion si padecen una enfermedad termi-
nal, existiendo dos franjas de edad con diferentes requisitos (de seis a
doce afios y de trece a diecisiete afios). El uso de 1P para solicitar la
eutanasia esta permitido a partir de los catorce afios si se cuenta con un
«diagnostico de enfermedad terminal o condicion amenazante para la
vida» (Ministerio de Salud, 2018a). Una vez que la persona alcanza
la mayoria de edad, debe redactar otro documento de IIPP cuyos alcan-
ces se pueden extender a padecimientos no terminales. Es importante
aclarar que, para suscribir un documento de 11PP que incluya la eutana-
sia como opcidn en Colombia, no se requiere contar con un diagnéstico
previo si se es mayor de edad.
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Por otro lado, las opciones para formalizar un documento de 11PP en
Colombia son practicamente las mismas que las existentes en Espafia:
firma ante notario (o funcionario), ante testigos (dos en Colombia) o
ante personal sanitario. No obstante, ambos paises establecen diferen-
tes criterios sobre la relacion que deben tener los testigos con la perso-
na que suscribe el documento. Por ejemplo, en algunas comunidades
auténomas de Espafia, como La Rioja y Aragon, los testigos no pueden
tener relaciéon de parentesco hasta el segundo grado por consanguini-
dad, ni por afinidad, ni estar vinculados por relaciéon patrimonial u otro
vinculo obligacional. Por el contrario, en Colombia, cualquier persona
puede ser testigo siempre y cuando no haya sido inhabilitada para tal
efecto por sentencia o tenga un vinculo patrimonial o laboral con el
solicitante (Ministerio de Salud, 2018b). Ademas, es relevante sefialar
que, al igual que en Espafia, en el pais latinoamericano no existe la obli-
gacion a nivel nacional de inscribir las 1IPP en un registro o base de da-
tos.

3.6 Bélgica y Luxemburgo

Tanto el tratamiento de las solicitudes de eutanasia como el uso de
IIPP son muy similares en estos dos paises. Esto se debe a que el peque-
fo ducado de Luxemburgo adopté en gran medida el modelo de su ve-
cino en cuanto a la regulacion de la eutanasia y asuntos derivados de
esta. En ambos lugares es posible que un paciente con un sufrimiento
fisico o psiquico insoportable solicite la ayuda para morir. Sin embargo,
una situacién peculiar ocurre en estos paises, pues solo es posible soli-
citar la eutanasia por medio de IIPP en caso de que se pierda irreversi-
blemente la consciencia. Ademas, solo las personas mayores de edad (y
los menores emancipados en Bélgica) pueden suscribir este tipo de
documento. Ahora bien, en ambos paises, las 11PP deben formalizarse en
presencia de dos testigos. En Bélgica «al menos uno no debera tener
interés material en el fallecimiento del declarante» (Ministere de la Jus-
tice, 2002: art. 4). Tanto en Bélgica como en Luxemburgo, las leyes re-
comiendan que en las 1IPP se establezca al menos una «persona de
confianza» (Ministre de la Santé et de la Sécurité sociale, 2009: art. 4)
encargada de comunicar la voluntad del paciente al médico tratante
cuando llegue el momento. La ley belga aconseja sefialar varias perso-
nas de confianza y clasificarlas en orden de preferencia, de tal modo
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que «cada una remplace a la anterior en caso de rechazo, impedimento,
incapacidad o fallecimiento» (Ministere de la Justice, 2002: art. 4). Por
ultimo, cabe destacar que Luxemburgo si establece el requisito de ins-
cribir las 11PP que solicitan la eutanasia en una base de datos y es el tni-
co pais en el mundo donde estas deben ser renovadas cada cinco afios.

3.7 Paises Bajos

En Paises Bajos, donde por primera vez se reguld la eutanasia en el
mundo, es posible solicitar este procedimiento si se padece un sufri-
miento insoportable y duradero, independientemente de que sea pro-
ducto de una enfermedad fisica o mental (Law Bank, 2002). Aunque la
ayuda para morir puede concederse a partir de los doce afios, para sus-
cribir un documento de 11PP que incluya la eutanasia, la edad minima es
de dieciséis afos. Al igual que en el resto de las jurisdicciones, las 11pp
deben hacerse por escrito. No obstante, en los manuales de buenas
practicas de Paises Bajos, se sefiala que es responsabilidad del paciente
elaborar el documento junto con un profesional médico y que este de-
beria integrarlo en la historia clinica (KNMG, 2021).

Ademas, en la estructura conceptual del sistema sanitario neerlan-
dés, las 11PP son consideradas equivalentes a una peticion ordinaria de
eutanasia. Por lo tanto, también aquellas deben respetar, mutatis mu-
tandis, los requisitos y salvaguardas de esta. Asimismo, se promueve
que la elaboracion del documento se realice con alguna persona cerca-
nay que el paciente comunique a su familia su voluntad. De esta forma,
sus personas de confianza siempre pueden asegurarse de que el perso-
nal médico aplique correctamente las voluntades del paciente.

3.8 Comparacién de los diferentes modelos

Varios afios antes de la regulacion de la eutanasia en Espafa, David
Rodriguez-Arias (2005) analiz6 las problematicas a nivel practico que
presentan las I1IPP en general y concluyd con algunas propuestas para
incrementar su validez y efectividad. Asi, Rodriguez-Arias considera
que es sumamente recomendable que estas sean redactadas con la
ayuda de un médico. Asimismo, aclara la importancia de afiadir una
seccién conocida como historial de valores, en la que la persona firman-
te incluya sus «creencias y objetivos conforme a los cuales le gustaria

17



18

RECERCA - DOI: http://dx.doi.org/10.6035/recerca.8027 - ISSNe: 2254-4135 - pp. 1-39

vivir hasta el final de su vida» (Rodriguez-Arias, 2005: 46). En este sen-
tido, sefiala la gran relevancia de procurar una comunicacion informa-
da y de calidad entre el personal sanitario, el paciente y sus personas
cercanas. Ademas, estima que inscribir las 1IPP en un registro centrali-
zado permitiria solventar los problemas asociados a la localizaciéon
oportuna del documento. Por dltimo, percibe positivamente incentivar
la revisién periddica por parte de la persona declarante.

Ahora bien, teniendo presentes las recomendaciones de Rodri-
guez-Arias, podemos constatar que no todos los modelos revisados
ofrecen el mismo grado de seguridad para la adecuada materializacién
de la voluntad de la persona declarante. Como se observa de la compa-
racién que hemos realizado, y descartando aquellas jurisdicciones don-
de el uso de 11pP para solicitar la eutanasia no esta permitido bajo
ningun supuesto, constatamos que no todos los modelos pueden asegu-
rar la misma eficacia.

Figura 2
Comparacidn de los distintos modelos de IIPP en funcién de las recomendaciones de
Rodriguez-Arias (2005) para incrementar su validez y efectividad

Recomendacio-  Canadiense Hispanoameri- Belga- Neerlandés
nes (Quebec) cano luxembur-

gués
Redaccién en Si (obligatoria- No es necesaria Noesnece-  Si(deontoldgica-
companfadeun  mente) saria mente)
profesional
médico
Seccién «histo-  Potencialmente  No es necesaria No es nece- Potencialmente
rial de valores» saria
Comunicacién Potencialmente  No es necesaria No es nece- Potencialmente
informada y de saria

calidad entre el
personal sanita-
rio, el paciente y
sus personas
cercanas

Inclusién en Si (obligatoria- No es necesaria ~ Solo es Si (deontoldgica-
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registro mente) anivel nacional  obligatoria ~ mente)
en Luxem-
burgo
Incentivar la Potencialmente No es necesario  Solo es Potencialmente
revisién perié- obligatorio
dica en Luxem-
burgo

Fuente: elaboracién propia.

Concretamente, hablando del caso que nos ocupa, las 11PP en Espafia
carecen de todas las recomendaciones hechas por Rodriguez-Arias. En
esta situacion también estdn Colombia y Bélgica. En contraste, estima-
mos que los modelos neerlandés, luxemburgués y québécois ofrecen
mayor seguridad a la hora de buscar plasmar adecuadamente la volun-
tad de la persona declarante en las 11PP y hacerlas aplicar eficazmente.
Solo el modelo québécois establece la obligacién legal tanto de redactar
el documento con un profesional médico como de incluirlo en una base
de datos accesible. En este sentido, consideramos que otro beneficio de
este sistema es el hecho de que siempre existe una persona vinculada
laboralmente y deontoloégicamente al correcto manejo de los datos cli-
nicos. En otras palabras, si el médico es reemplazado, siempre habra un
sustituto que haga valer las 11PP. En contraste, el familiar o el amigo que
sabe de la existencia de un documento tan intimo no podria ser releva-
do automaticamente en la tarea confiada.

Por todo lo anterior, podemos afirmar que el modelo espafiol es de
los que menos seguridad ofrece (junto con el colombiano y el belga). Es
asi como, no solo el uso de 11PP para solicitar la ayuda para morir en
Espafia es desproporcionado internamente y dentro de su propia regu-
lacion (frente a la via de solicitud ordinaria), sino que también es des-
proporcionado externamente con respecto a la regulacion de otros
paises.

4. ARGUMENTOS NEGATIVOS

Una vez que hemos evidenciado las deficiencias que presentan las
IIPP en general, en esta segunda mitad del trabajo procederemos a ex-
plicar por qué es necesario modificar la configuracién de esta via extra-
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ordinaria en casos de pacientes con demencia en particular. Ordenare-
mos los argumentos segun si su naturaleza es negativa en la medida en
que ayuda a evitar ciertas circunstancias perjudiciales o positiva
en cuanto que propicia situaciones deseables.

Paises Bajos es uno de los territorios con mayor experiencia tra-
tando solicitudes de eutanasia hechas por personas con demencia a
través de instrucciones previas. Segin Schuurmans (2023), de 2012
a 2022, en ese pais se efectuaron 1620 eutanasias en pacientes con di-
cha patologia. En este sentido, en una encuesta sobre la experiencia de
médicos neerlandeses en estos casos, Schuurmans y colegas (2021: 6)
identificaron «la evaluacién de la competencia mental del paciente y el
manejo de las instrucciones previas como las cuestiones mas gravosas».
A partir de estos hallazgos, organizaremos los siguientes subapartados:
en un primer momento, nos centraremos en los riesgos a nivel de auto-
nomia y competencia que pueden presentarse al solicitar la eutanasia
por demencia (especialmente la causada por la enfermedad de Alzhei-
mer) mediante 1IPP; posteriormente, abordaremos los desafios herme-
néuticos y practicos que imponen estas a la hora de efectuarlas
teniendo presentes algunos sesgos cognitivos.

4.1 Competencia para la toma de decisiones médicas

Segun el estado actual de las leyes en Espafia, nada impediria que
una persona que se encuentre en un estado avanzado de demencia fir-
mara unas IIPP donde solicitara recibir ulteriormente la ayuda médica
para morir. Esta posibilidad representa tedricamente un grave riesgo,
ya que la persona solicitante podria verse coaccionada por terceras
personas.

Teniendo en cuenta lo extraordinario de este caso hipotético, el
médico responsable podria rechazar la solicitud de eutanasia debido a
serias dudas sobre la voluntariedad del paciente. No obstante, existen
otros escenarios menos extremos, aunque mas complejos. En efecto,
cuando una persona padece demencia en un estado temprano o medio
puede mantener ciertas habilidades de razonamiento y comunicaciéon
(Hegde y Ellajosyula, 2016) que, sin embargo, no aseguran automati-
camente la competencia para solicitar la eutanasia. Asi, aunque el solo
diagnodstico de demencia no signifique que una persona se vuelva in-
competente, si representa un factor de riesgo en la capacidad de tomar
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decisiones auténomas. A este respecto, resultan relevantes algunos
estudios sobre la competencia de personas con demencia para partici-
par en investigaciones médicas, que han considerado que «incluso la
enfermedad de Alzheimer en fase temprana deteriora significativamen-
te la capacidad de dar consentimiento» (Kim et al, 2001: 712). Del
mismo modo, otros estudios han identificado que los pacientes con
Alzheimer en fase temprana tienen deficiencias significativas en las
habilidades necesarias para consentir tratamientos, especialmente en
los estandares de razonamiento y comprension (Okonkwo et al., 2007).
Ademas, se ha encontrado que solo una quinta parte de los pacientes
con demencia en dicha fase mantiene la competencia suficiente para
elaborar adecuadamente instrucciones previas o documentos analogos
(Fazel et al., 1999).

Por estas razones consideramos que, si se desea que las personas
que solicitan recibir la eutanasia a causa de la demencia realicen sus
1IPP de manera plenamente auténoma, es conveniente que un profesio-
nal médico se asegure de que gozan de la suficiente competencia. O,
formulando lo anterior de manera negativa: para disminuir el riesgo de
que un paciente en un estado temprano de demencia formalice este
tipo de documento sin la comprension suficiente o como resultado de
algun tipo de presion indebida, es deseable que este sea acompafiado y
asesorado por el personal médico.

De hecho, el caso paradigmatico de la primera médica investigada
penalmente en Paises Bajos desde la promulgacion de su ley de ayuda
para morir tratd sobre la eutanasia de una persona con Alzheimer que
habia hecho sus 11PP cuando se le diagnostic6 esta enfermedad en esta-
do temprano. Justamente, una de las principales acusaciones radicaba
en que las 11IPP no contaban con la suficiente voluntariedad de la pacien-
te. Sin embargo, el Tribunal Supremo de dicho pais indic6 que las 11pp
podian considerarse validas, ya que la paciente habia mantenido un
constante dialogo con su médica y con su geriatra sobre su eutanasia, y
que ambos profesionales habian estimado que seguia siendo competen-
te cuando las formaliz6 (Asscher & van de Vathorst, 2020). Es por esto
que resulta razonable tener dudas sobre las solicitudes de eutanasia
por demencia a través de IIPP sin el asesoramiento de un especialista,
tal como lo permite el modelo espanol.
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4.2 Sesgo de proyeccion y el problema de otro

Tras haber sefialado el primer argumento en clave negativa, vincu-
lado a la necesidad de descartar que una persona solicite su eutanasia
por IIPP sin contar con suficiente competencia e informacion, ahora pro-
cederemos a exponer otra de las reservas a considerar en esta practica.

Numerosos estudios indican que en las primeras fases de la de-
mencia es muy probable que el paciente experimente una serie
de cambios emocionales y conductuales. Entre los sintomas neuropsi-
quiatricos que mas se presentan encontramos: irritabilidad, depresion
y ansiedad (Vogel et al,, 2010).

Existe un acuerdo general en que los behavioral and psychological symptoms of
dementia (BPSD) son muy comunes independientemente del tipo de demencia y
estan presentes en practicamente todos los pacientes durante el curso de su en-
fermedad. Incluso en las primeras fases del deterioro cognitivo, los sintomas neu-
ropsiquidtricos son frecuentes, con tasas estimadas del 35-85 % en sujetos con
deterioro cognitivo leve (Cerejeira etal., 2012: 3).

Por lo tanto, considerando esta informacion, no seria improbable
que una persona con demencia en fase inicial, a la hora de elaborar sus
1IPP, esté experimentando al mismo tiempo alguno de los mencionados
sintomas neuropsiquiatricos. Si bien esto no tendria por qué invalidar
per se la voluntariedad de la decision si esta ha sido tomada con auto-
nomia y competencia, es importante preguntarnos si dicha convicciéon
permaneceria en el futuro incluso si esos sintomas neuropsiquiatricos
cambiaran. De hecho, en la demencia avanzada, conforme disminuye la
consciencia, es mas frecuente la presencia de delirios, alucinaciones y
agitaciones (McKeith & Cummings, 2005). Asi, «un mayor nivel de
consciencia se asocia con depresion subsindrémica y ansiedad, mien-
tras que la falta de consciencia se asocia con psicosis y apatia» (Alten et
al.,, 2006: 3).

Con esto buscamos evidenciar la complejidad de tomar una deci-
sién trascendente como la eutanasia en un estado de dnimo sustan-
cialmente distinto al que estaria presente en el momento de
materializar dicha decisiéon. Asimismo, a causa de la naturaleza de la
demencia, este gap se intensifica a tal punto que algunos fil6sofos de-
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nominan a este fendmeno «the someone else problem» (DeGrazia,
1999).

Por estas razones, algunos de los profesionales consultados por el
parlamento canadiense al debatir sobre el posible uso de las 11PP para
solicitar la eutanasia en casos de demencia se mostraron en contra de
su aceptacion. Una de las principales reservas de Catherine Ferrier
(2022) radicaba en el hecho de que las personas suelen predecir mal su
calidad de vida en escenarios hipotéticos. Esta limitacidon cognitiva es
conocida en la literatura académica como projection bias.

El sesgo de proyeccién es una nocién que se refiere a la accién de
proyectar preferencias actuales en situaciones futuras. Este fenémeno
ha sido estudiado desde diversas disciplinas, como las ciencias econé-
micas (Loewenstein et al., 2003; Conlin et al., 2007). Sin embargo, en el
ambito clinico, este sesgo cognitivo plantea serios retos. En efecto,

esta falta de perspectiva estable en el tiempo sugiere que los pacientes no siem-
pre estan en la mejor posicién para tomar decisiones que tienen consecuencias a
largo plazo como, de forma mas dramatica, retirar el soporte vital (Loewenstein,
2005:101).

En 2021, Bosch y colegas efectuaron una destacada scoping review
que reunio por primera vez la evidencia empirica acerca de la fiabilidad
de las predicciones sobre la respuesta emocional o la calidad de vida en
contextos médicos. Si bien advierten los autores que la cantidad de es-
tudios empiricos es escasa y es necesario incrementar las investigacio-
nes en este ambito, descubrieron que «por lo general, los pacientes
tienden a exagerar sistematicamente tanto la felicidad como la triste-
za/pena previstas tras la mejora y el deterioro de la salud, respectiva-
mente» (Bosch etal,, 2021: 1).

Si tenemos en cuenta este sesgo cognitivo, corroboramos ain mas
el riesgo que supone la elaboracidn de las 11PP con una cldusula eutana-
sica sin la asistencia de un profesional. En efecto, nada impide que una
persona que padezca los primeros signos de demencia, con la perturba-
cién emocional que eso conlleva, formalice unas 11PP solicitando que su
aplicacion se efecttie en un escenario futuro cuyas caracteristicas no se
correspondan con las que se imagina.
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Esta advertencia es razonable si observamos, por ejemplo, el traba-
jo de Heyland y colegas (2017: 7), donde, a través de un estudio pros-
pectivo en pacientes hospitalizados en cuidados intensivos,
encontraron «una discordancia considerable entre los valores y prefe-
rencias declarados por los pacientes en relaciéon con el uso efectivo de
tratamientos de soporte vital». Asimismo, resulta ilustrativo acudir a
otras investigaciones, como la realizada por Bryce y colegas (2004). En
su experimento, evaluaron la disposicién de las personas a sacrificar la
duracién de la vida en favor de una mayor calidad de muerte en esce-
narios hipotéticos y constataron que los encuestados mayores de cua-
renta afios, a diferencia de los mas jovenes, preferian ceder menos afios
de vida saludable a cambio de una mayor calidad en los cuidados al
final de la misma. Es decir, tampoco podemos descartar que, con el paso
del tiempo, las preferencias en relacidon con la calidad y cantidad de
vida que deseamos cambien. Sin olvidar mencionar que también las
técnicas y prestaciones sociosanitarias evolucionan, con el potencial de
influir en las decisiones de quien formula las 11PP.

En resumen, para evitar que la eutanasia se aplique en un contexto
en el que el paciente pueda desear seguir viviendo, es necesario que, al
menos, reciba la informacién actualizada y disponible sobre el curso
realista de su enfermedad y las opciones de intervencidn sociosanitaria,
mientras aun mantenga suficiente consciencia y capacidad de toma de
decisiones. Esto podria conseguirse si las 1IPP gozaran del oportuno ase-
soramiento médico, tal como lo tiene la solicitud ordinaria.

En este sentido, seria importante considerar las recomendaciones
de Bosch y colegas (2021) sobre la necesidad de que el paciente realice
el proceso deliberativo siendo consciente de los sesgos cognitivos que
podrian presentarse. Ademas, Loewenstein (2005: 104) sefiala
que, para mitigar estos tipos de sesgos,

quiza la mejor solucién sea presentar a los pacientes una opcioén por defecto ba-
sada en el andlisis de las decisiones y que incorpore los sentimientos a corto y
largo plazo de las personas que han elegido distintas opciones en el pasado.


http://dx.doi.org/10.6035/recerca.8027

LUIS ESPERICUETA. Eutanasia, demencia e instrucciones previas: alegato a favor de un nuevo modelo en Espaiia.

5. ARGUMENTOS POSITIVOS

Tras haber expuesto dos de las principales problematicas asociadas
a la solicitud de eutanasia por demencia a través de IIPP, que represen-
tan dos argumentos en clave negativa, esbozaremos a continuacién dos
argumentos positivos.

5.1 Timing de la eutanasia

Uno de los aspectos que, a nuestro juicio, requiere del mayor de los
cuidados es la elecciéon del momento oportuno para la aplicacion de la
eutanasia en el paciente con demencia. En efecto, no basta con saber
que el deseo plasmado en las 11PP fue expresado cuando el paciente go-
zaba de suficiente capacidad de toma de decisiones y poseia la informa-
cién necesaria, sino que también es vital conocer cuando el paciente
considerarfa intolerable postergar su vida. Asi lo demostré el primer
caso de investigacion criminal contra la aplicacién de la eutanasia en
Paises Bajos.

La médica responsable fue acusada, entre otras cosas, de haber fal-
tado al cuidado debido al provocar la muerte de una paciente, cuyas IIPP
eran ambiguas respecto al momento en que esta deseaba morir. El con-
tenido de la clausula eutanasica era el siguiente:

Me gustaria hacer uso del derecho legal a que me practiquen la eutanasia volun-
taria, cuando considere que es el momento adecuado. No quiero que me ingresen
en una residencia para ancianos con demencia. Quiero despedirme de mis seres
queridos a tiempo y con dignidad. Mi madre en su momento estuvo 12 afios en
una residencia de ancianos antes de morir, asi que tengo experiencia cercana de
ello. Sé de lo que hablo. Definitivamente no quiero vivir esta experiencia, me ha
traumatizado gravemente y ha entristecido mucho a toda la familia. Confio en
que, cuando la calidad de mi vida sea tan baja, a peticién mia se me practicara la
eutanasia (Asscher, 2020: 2).

El Regional Review Committees for Termination of Life on Request
and Assisted Suicide (6rgano similar a la Comisién de Garantia y Eva-
luacion), la Corte Disciplinaria Médica y el Fiscal consideraron que su
formulacién era interpretable de varias maneras: ya sea en el sentido
de que la paciente deseaba morir antes de entrar a una residencia de
ancianos o, mas bien, en el momento de su ingreso. Debido a esta ambi-
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giiedad, estimaron que la médica no debié haber aplicado la eutanasia
(Asscher, 2020).

Sin embargo, la Corte encontré que las 11PP de la paciente eran sufi-
cientemente claras si se ponian en el marco de la relacion médico-
paciente. En efecto, «las instrucciones previas pueden leerse e interpre-
tarse en el contexto de las conversaciones con la paciente que constan
en la historia clinica y del testimonio de la familia» (Asscher, 2020: 3). A
partir de la decisién de la Corte, la Federacion Neerlandesa de Médicos
actualiz6 su manual de buenas practicas con una seccién dedicada a la
eutanasia por demencia. En este apartado se sefiala que un documento
de 11PP, si no esta registrado en el expediente médico del paciente y ca-
rece de notas derivadas de conversaciones con él, debe ser considerado
insuficiente para proceder con la eutanasia (KNMG, 2021). Asimismo,
indica que, en la redaccidn de las 11pp, el médico debe propiciar un cons-
tante proceso deliberativo con el paciente y, si es posible, con sus seres
queridos, de tal modo que quede claro «bajo qué circunstancias el pa-
ciente desea la eutanasia y en qué consiste el sufrimiento insoportable
esperado» (KNMG, 2021: 43).

En efecto, una mala eleccion del momento de la aplicacion de la eu-
tanasia puede implicar una muerte prematura o una supervivencia tor-
tuosa. Pero, a su vez, una buena eleccion puede representar la
maximizacion y materializacion de la autonomia del paciente. Por esta
razon, estimamos altamente beneficiosa la incorporacion de este tipo
de clausulas consideradas por el modelo neerlandés (y québécois) en
las 11PP para solicitar la eutanasia en Espafia.

5.2 Instrumento legal con valor psicoterapéutico

Barbero y colegas (2008) identifican toda una serie de efectos posi-
tivos potenciales en la elaboracién de 11PP con el acompafiamiento del
personal médico. Entre los principales beneficios para el paciente pue-
den encontrarse: un aumento de la percepcién de control de su situa-
cién, una disminucién de la incertidumbre sobre el futuro y una mejora
en la comunicacion entre el paciente y su entorno cercano. Asimismo,
Mellett y colegas (2021) hablan de una posible reduccion del sufrimien-
to existencial experimentado tras conocer el diagnéstico de demencia.
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Por su parte, Zabala y Diaz (2010) sefialan que otras personas invo-
lucradas en el proceso de elaboracién de dicho documento también
pueden verse beneficiadas. Asi, las 11PP pueden facilitar a los seres que-
ridos la toma de decisiones y ofrecerles cierto alivio moral ante escena-
rios dificiles. Ademas, varias encuestas recientes a personas cuidadoras
de pacientes con demencia que consideran la eutanasia confirman la
preferencia de tener a un profesional involucrado en las decisiones en
torno a este tema (Van Rickstal et al,, 2023; Van Rickstal et al.,, 2019).
En este sentido, Scheeres-Feitsma y colegas (2023), tras realizar una
revision sistematica de la literatura sobre la participacién de los fami-
liares en casos de pacientes con demencia que contemplan la eutanasia
o el suicidio médicamente asistido, recomiendan «involucrar a la fami-
lia incluyendo (al menos) una conversacion familiar separada de la per-
sona con demencia en las normas del debido cuidado» (Scheeres-
Feitsma et al.,, 2023: 3698).

Con respecto al personal médico, la elaboracién de las 11ppP puede
contribuir a mejorar la comunicacién con su paciente. Asimismo, esta
herramienta constituye virtualmente un apoyo y orientacidon ante si-
tuaciones complejas o conflictivas. De hecho, el estudio de Peicius y
colegas (2017) arroj6 que la «tranquilidad de mente» era uno de los
principales temas que emergian al abordar las actitudes de los profe-
sionales de la salud ante las 11PP. Por tltimo, este documento y los datos
de su elaboracién también pueden representar una proteccién contra
denuncias (como ocurrié en Paises Bajos).

6. CONCLUSIONES

La ley que regula la eutanasia en Espafia pretende dar una respues-
ta sistematica, equilibrada y garantista a la demanda de una muerte
digna. Este trabajo tenia como objetivo evidenciar la ausencia de garan-
tias suficientes en el procedimiento para solicitar la eutanasia en casos
de demencia, especialmente en aquellos causados por Alzheimer, me-
diante un documento de instrucciones previas.

En la primera seccion del articulo, hemos rastreado los origenes
histdricos de las instrucciones previas e identificado que, desde un
inicio, la configuracién de dicho instrumento se alejaba sustancialmen-
te de la naturaleza de la eutanasia. Ademas, las IIPP eran consideradas
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contrapuestas a la eutanasia en la medida en que aquellas tenian un
enfoque negativo de «dejar morir» mediante el rechazo de tratamientos
de soporte vital. Asi, mientras que la eutanasia es una accién en la que
se causa la muerte de manera directa, las 11PP fueron pensadas justa-
mente para lo opuesto. Una vez hecho esto, hemos explicado que su
implementacién en Espafia en 2002 seguia esta misma tendencia y no
preveia la posibilidad de servir para una practica como la eutanasia
que, ademas, ningun pais en el mundo habia efectuado regularmente.

Tras estas breves consideraciones historicas, hemos estudiado la
desproporcion dentro de la propia ley, es decir, entre los requisitos pa-
ra solicitar y recibir la eutanasia en casos de personas con instrucciones
previas y en aquellos sin ellas. Asimismo, hemos indicado cémo esta
discordancia es reconocida por magistrados del Tribunal Constitucio-
nal, especialistas e incluso algunos familiares de pacientes. Posterior-
mente, hemos efectuado un andlisis de derecho comparado en el que
evidenciamos la desproporcién de salvaguardas entre Espafia y el resto
de los paises en el mundo donde es posible solicitar la eutanasia a tra-
vés de 11PP 0 documento analogo. En efecto, con la ayuda de los criterios
propuestos por Rodriguez-Arias para incrementar la validez y efectivi-
dad de las 11pp, hemos constatado que el modelo espafiol (junto con el
colombiano y el belga) es de los que menos garantias ofrece.

En la segunda seccion del trabajo, nos hemos enfocado en las solici-
tudes de eutanasia a través de 11PP realizadas por pacientes con demen-
cia y hemos sefialado dos tipos de argumentos por los que seria
necesario modificar las formalidades para suscribir este tipo de docu-
mento: uno negativo y otro positivo.

El primero se vincula al hecho de que los pacientes con demencia,
incluso en las primeras fases de la enfermedad, pueden carecer de la
competencia suficiente para tomar este tipo de decisiones. Ademas,
este primer tipo de argumento se relaciona con algunos sesgos cogniti-
vos que pueden dificultar que el paciente establezca adecuadamente el
escenario en el que no desea seguir viviendo. Asi, el argumento de na-
turaleza negativa se resume en la necesidad de ofrecer salvaguardas
que eviten que una persona elabore unas IIPP a causa de presiones in-
debidas o de sesgos que provoquen su muerte en un tiempo y forma no
acorde con su genuina voluntad.
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Por otro lado, en el segundo tipo de argumento, que es de corte po-
sitivo, mostramos la importancia que tiene la eleccion del momento
para aplicar la eutanasia en una persona con demencia. Si lo que se
busca es maximizar la autonomia del paciente, este debe sefalar a par-
tir de qué momento consideraria su condicion indigna. Para lo anterior,
se vuelve necesario que posea suficiente informacién acerca de su en-
fermedad en el contexto social en el que se encuentra. En su defecto, se
correria el riesgo de causar una muerte prematura o una supervivencia
tortuosa. Por lo tanto, tal como lo confirma la experiencia de Paises Ba-
jos, pionero en esta practica, para solicitar la eutanasia por demencia a
través de IIPP es conveniente que estas cuenten con el acompafiamiento
profesional, se registren en una base de datos y se inserten en un con-
texto deliberativo retroalimentado. La otra gran parte del argumento
positivo radica en los efectos potencialmente beneficiosos de realizar
unas IIPP en el contexto descrito. Las 1IPP pueden ayudar emocional y
comunicativamente al paciente, a su entorno cercano y al personal sani-
tario, ademas de que algunas encuestas indican que las personas cuida-
doras prefieren contar con asistencia profesional en las decisiones
acerca de la solicitud de eutanasia mediante IIPP.

Es asi como en este trabajo hemos evidenciado la insuficiencia del
modelo actual de 11PP para atender casos de solicitudes de eutanasia por
demencia en Espafia. Nuestra metodologia, desde un enfoque bioético e
interdisciplinar, nos ha permitido poner de manifiesto esto integral-
mente a través de un andlisis tanto dentro de Espafia como fuera de
ella, asi como con argumentos en clave negativa y positiva. En definiti-
va, si tenemos en cuenta todo lo tratado, es necesario emprender ade-
cuaciones en el modelo de 1IPP para solicitar la eutanasia. Debido a las
particularidades del contexto espafol, quiza lo mas oportuno seria
crear un procedimiento ad hoc, similar al modelo de Quebec. Este per-
mitirfa que las personas sin capacidad de toma de decisiones pudieran
ejercer, si asi lo desearon, su derecho a una muerte digna en las mejo-
res condiciones posibles.

Tras el analisis efectuado en este articulo, proponemos una serie de
medidas encaminadas a este objetivo, entre las cuales destacamos: re-
querir explicitamente acompafiamiento sanitario especializado en la
redaccion de las 1IPP que solicitan la eutanasia, fortalecer la figura del
representante o «persona de confianza», fomentar la participacion
de familiares o personas cercanas al paciente en el proceso deliberativo
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y solicitar la inscripcion de las 11PP en algln registro accesible al perso-
nal competente en cualquier lugar de Espafia.

En el disefio y aplicacién de estas u otras medidas, serd imprescin-
dible la colaboracién conjunta, desde una perspectiva bioética e inter-
disciplinar, de especialistas sanitarios, asociaciones de pacientes,
juristas, legisladores y eticistas. Este trabajo conjunto es crucial para
garantizar que las IIPP sean herramientas eficaces, seguras y respetuo-
sas de los derechos y la autonomia de las personas con demencia.
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